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RESUMO

Objetivou-se desvelar o vivido das hospitalizacbes pelos adolescentes com Doenca
Falciforme e compreender como se constitui 0 ndcleo de cuidado familiar desses
individuos. Utilizou-se um método de investigagdo de abordagem Qualitativa
fundamentado na Fenomenologia de Martin Heidegger. A pesquisa foi desenvolvida
no Hemocentro Regional (Hemominas) localizado na regido central de um municipio
da Zona da Mata Mineira. Os participantes foram 10 adolescentes com Doenca
Falciforme, em tratamento no respectivo Hemocentro. Para alcangcarmos os objetivos
do estudo foi utilizada a entrevista fenomenoldgica, através da técnica de entrevista
aberta e uma entrevista para a construcdo de um Genograma, confeccionado junto
com o adolescente. Emergiram, entdo, as estruturas essenciais constituindo seis
Unidades de Significados. A compreensao vaga e mediana dos significados permitiu
a construcdo do fio condutor que conduziu a Hermenéutica. O modo do ser-
adolescente-com-Doenca Falciforme foi desvelado quando os participantes
revelaram o impacto das hospitalizacbes em suas atividades cotidianas, indicando
sentirem medo, tristeza e solidao e, ainda, ao falarem das complicacdes decorrentes
da patologia. No tempo fenomenolégico, as hospitalizacbes ndo foram apenas
vividas, mas vivenciadas, uma vez que muitos deles ainda sofrem com as
consequéncias causadas por esses periodos, como as reprovacdes escolares. A dor
também é vivéncia que permeia a sua existéncia desde muito cedo. Os participantes
falaram sobre a importancia de ser-com: ser-com a familia, ser-com os amigos e ser-
com os profissionais. Emergiu a figura do profissional ocupado, mas também
daquele profissional atento e afetuoso, que realiza um cuidado pré-ocupado. Nos
Genogramas confeccionados com o0s adolescentes foi possivel evidenciar a
dimensdo do cuidado dispensado pela familia. O Genograma mostrou-se como
instrumento vidvel e enriquecedor para a pesquisa e para o conhecimento acerca do
nacleo familiar, facilitando a apreensdo das informacGes e atingindo o objetivo
proposto com a obtengdo de resultados satisfatorios de forma prética e
relativamente rapida.

Palavras-chave: Saude do Adolescente. Doenca Falciforme. Hospitalizacdo. Relagcbes

Familiares. Enfermagem.



ABSTRACT

This work aimed to unveil the hospitalization experiences of adolescents suffering
from Sickle Cell Disease (SCD) and to understand how the nucleus of family care of
these individuals is constituted. A qualitative approach method based on Martin
Heidegger's Phenomenology was used. The research was developed in the hospital
Hemocentro Regional (Hemominas), which is located in the central region of Zona da
Mata Mineira. The subjects were 10 adolescents with Sickle Cell Disease, who were
receiving treatment in Hemominas. In order to achieve the aims of the study, it was
conducted a phenomenological interview using a technique of open interview. It was
also conducted an interview to raise a Genogram. Six Units of Meaning constituted
the essential structures. The vague and medium understanding allowed the
construction of a common thread that led to Hermeneutics. The mode being-
adolescent-with-sickle-cell-disease was unveiled when the participants told about the
impact of hospitalizations on their daily activities, indicating fear, sadness and
loneliness. That was also noticed when they talked about complications arising from
the pathology. In phenomenological time, hospitalizations were not only experienced,
but they are currently experienced, since many of them still suffer from the
consequences of such periods, such as school failures. Pain is also an experience
that permeates their lives since early age. The adolescents also expressed the
importance of being-with: being-with-family, being-with-friends and being-with-
professionals. The figure of the busy professional was also unveiled. At the same
time, it was noticed the figure of an attentive and affectionate professional, who
performs a pre-occupied care. In the Genograms constructed with the adolescents it
was possible to show the dimension of the care provided by the family. Genogram
proved to be a viable and enriching instrument for research and knowledge about the
family nucleus. It facilitated the apprehension of information and reached the
proposed aim of this study, with achievement of satisfactory results in a practical and
relatively fast way.

Keywords: Adolescent Health. Sickle Cell Disease. Hospitalization. Family Relations.

Nursing.
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1 INTRODUCAO

A Doenga Falciforme (DF) € um dos distlrbios genéticos mais comuns no
mundo. A mutacdo, que se originou no continente africano, se estende as populacdes
de diversas partes do planeta, com altas incidéncias na Africa, Arabia Saudita e india.
No Brasil, os primeiros casos da DF ocorreram, substancialmente, no periodo de
imigracao forcada de povos africanos. Destaca-se que a incidéncia de pessoas com
traco é de 1:35 dos nascidos vivos (BRASIL, 2013).

Devido a grande presenca de afrodescendentes no pais, a DF constitui um grupo
de doencas e agravos relevantes. Por essa razao, foi incluida nas acdes da Politica
Nacional de Atencao Integral a Saude da Populacdo Negra, do Ministério da Saude, e
esta no regulamento do Sistema Unico de Saude (SUS), nos termos da Portaria n°
2.048, de 3 de setembro de 2009. Reconhecendo a importancia epidemiolégica da DF,
0 Governo Federal disponibilizou o “Programa Anemia Falciforme (PAF)”, em 1996,
além de criar o “Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)”, em 2001, que
estabeleceu a inclusdo de testes para identificagdo da DF nos exames de rotina
realizados em todos os recém-nascidos brasileiros, conhecido como “teste do pezinho”
(BRASIL, 2013).

A ocorréncia de traco falciforme na populacéo negra nacional € maior do que nos
demais grupos populacionais autodeclarados. Entretanto, o processo de miscigenagéo
heterogéneo do Brasil facilita a dispersdo das alteracdes genéticas, tornando o traco
falciforme cada vez mais presente em todos os grupos étnicos. No traco falciforme
(HbAS), existe producéo de hemoglobina A — normal (HbA) e de Hemoglobina S (HbS),
caracterizando uma condi¢éo benigna (MENESES et al., 2013).

A DF caracteriza-se geneticamente pela predominancia da hemoglobina S
(HbS) nas hemacias causando patologias distintas: a Anemia Falciforme (AF) e as
duplas heterozigoses. Estas sdo geradas pelas associacbes de HbS com outras
variantes de Hemoglobina, tais como Doenca SD (HbSD), a Doenca SC (HbSC), as
interacBes com talassemias e outras mais raras como a Doenca SE (HbSE). No
conjunto, essas formas sintomaticas do gene da HbS, em homozigose ou em
combinagdo, sdo conhecidas como Doencgas Falciformes (CORDEIRO et al., 2013;
FERREIRA, 2012).

Entre as DF, a mais frequente e de maior gravidade € a Anemia Falciforme (AF).

A denominacao “Anemia Falciforme” é reservada para a forma da doenga que ocorre
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nos homozigotos (HbSS). Esta se caracteriza por uma Unica alteracdo na molécula de
hemoglobina (Hb), em que a Hb anormal S é produzida no lugar da Hb normal A
(CORDEIRO; FERREIRA, 2012)

A AF e as outras DFs séao trataveis. O tratamento precoce, além de assegurar
qualidade de vida aos portadores de tal patologia, aumenta a sobrevida destes. As
complicacdes clinicas dessa doenca séo variadas e podem aparecer a partir do primeiro
ano, estendendo-se durante toda vida (CORDEIRO; FERREIRA, 2011).

A DF possui elevada morbimortalidade, além de causar manifestacdes clinicas
agudas (crise vaso-oclusiva dolorosa, sequestro esplénico e sindrome toracica aguda),
gue levam o paciente a procurar 0s servicos de emergéncia com frequéncia, e
manifestacdes crénicas (sequelas de Acidente Vascular Encefalico — AVE, retinopatias,
manifestacdes inflamatorias crénicas), uma vez que afeta varios 6rgaos e sistemas. As
principais complicacdes que a pessoa com DF pode apresentar durante sua vida séo:
infeccdes de repeticdo, complicacdes pulmonares, neuroldgicas, renais, hepatobiliares,
oculares, priapismo e Ulceras de perna (MENEZES et al., 2013; ALENCAR et al., 2015;
ZAGO; PINTO, 2007).

Segundo Menezes et al. (2013), muitas mudancas podem ocorrer na vida do
paciente com DF fazendo-o conviver com limitagdes, frustracbes e perdas, sendo
necesséria a adaptacdo a um novo estilo de vida devido ao uso de medicamentos, as
frequentes hospitalizacdes e a perda da capacidade para o trabalho. Em virtude dessas
manifestacbes, também pode haver um impacto variavel na qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS).

Sao comuns as manifestacdes psicoldgicas proprias de portadores de condicbes
cronicas, tais como baixa autoestima, agravada pela situacdo socioecondmica
desprivilegiada da maioria dos pacientes, o que |lhes acarreta frequentes dificuldades,
principalmente na escola e no trabalho (BRASIL, 2009a).

Ao assumir os cuidados de pessoas que convivem com condi¢gfes cronicas, é
preciso ir além do conhecimento das condi¢oes fisicas e psiquicas, sendo indispensavel
compreender a situacdo real em que vivem essas pessoas e 0s caminhos percorridos
em busca dos cuidados de saude, considerando os aspectos culturais, religiosos,
sociais e psicologicos, bem como as experiéncias prévias (MENEZES, 2013).

Considerando o fato de que a DF € uma condi¢cdo incuravel, a prioridade
terapéutica deve ser a prevencéo e o diagnostico precoce de complicacdes, de modo a

assegurar a melhoria da qualidade de vida do portador da doenca. O acompanhamento
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ambulatorial frequente, tanto dos pacientes que possuem inumeras complicacées,
guanto daqueles assintoméaticos, o envolvimento de equipes multiprofissionais e o
auxilio de familiares no reconhecimento de sinais e sintomas precoces de complicacdes
ajudam na reducdo do numero de hospitlizacbes, além de diminuir as consequéncias e
possiveis sequelas da doenca (ALENCAR et al., 2015).

Portadores de DF e seus familiares, quando submetidos as intercorréncias de
emergéncia, encontram-se em situacées de vulnerabilidade e de risco e, portanto,
devem ser abordados de forma humanizada e acolhedora (BRASIL, 2009a). Pesquisa
realizada por Souza, Ribeiro e Borba (2011) com criancas portadoras de AF permitiu
compreender que, para elas, ser portador de AF € uma vivéncia triste, porque, além da
dor, a crianga se percebe impotente frente ao sofrimento, reconhece seus sintomas, seu
estigma familiar e entende a necessidade do tratamento, mas o considera apenas
paliativo para o alivio da dor. Ainda segundo a mesma pesquisa, a familia é um
importante suporte; o hospital, uma referéncia para o enfrentamento do sofrimento; e o
brincar, uma fonte de alivio para 0 mesmo.

A rotina de manutencdo da saude do paciente com DF deve ser iniciada ja nos
dois primeiros meses de vida da crianca, o que faz com que a educacdo dos pais ou
responsaveis sobre a doenca seja de extrema importancia (SANTOS et al., 2012).

O diagndstico de uma doenca cronica como a DF pode causar um revés na
familia e desencadear uma crise de adaptacdo. Assim, as questdes relacionadas ao
modo de enfrentamento desse tipo de situacdo sdo importantes e devem ser
consideradas e exploradas para que a familia venha a ser compreendida em suas reais
necessidades. A pessoa com DF exige um complexo cuidado e atencdo continua para
gque se consiga alcancar uma estabilidade da condicdo clinica. Para tanto, e para se
alcancar a integralidade da assisténcia, é imprescindivel o envolvimento da familia, que
é parte fulcral no sistema de atencdo as mdltiplas necessidades individuais de cada
paciente (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

Segundo estudo feito por Guimardes, Miranda e Tavares (2009), a dor exerce
importante impacto em diversas esferas da vida cotidiana, de lazer e escolar dos
adolescentes. Além disso, as respostas dessas pessoas e seus cuidadores a dor foram
semelhantes, demonstrando foco nos aspectos negativos da experiéncia dolorosa e
sentimentos de pessimismo e desanimo. Tais autoras lembram que o uso constante
destes modos de enfrentamento pode colocar os adolescentes e cuidadores com

grandes chances de obter um desfecho adaptativo negativo diante da dor da DF e
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potencializar a sensacdo de falta de controle do estressor, gerando ansiedade e
depressao.

Criangas e adolescentes, principalmente, tém seu cotidiano modificado pela DF e
a reacdo diante da doenca pode trazer sentimentos de culpa, raiva, medo, angustia,
depressdo e apatia. A condicdo crbnica impde diversas alteracdes na vida do
adolescente e sua familia, exigindo readaptacfes frente a nova situacéo e estratégias
para o enfrentamento (SOARES et al., 2012; SCHULTZ; TAVARES, 2013).

Esta € uma fase da vida em que vérias dificuldades surgem, ja que se trata da
transicdo entre a infancia e a vida adulta e é carregada de conflitos naturais. Segundo
Schultz e Tavares (2013), é possivel entrever o quanto € importante o apoio
sécioemocional na adolescéncia quando esta se une a doenga cronica, podendo esta
fase tornar-se ainda mais dificultosa para o sujeito.

A DF, direta ou indiretamente, acarreta prejuizos a trajetéria de escolarizacéo
dos seus portadores. As dores e as frequentes hospitalizacdes, além dos edemas nas
maos, sao apontados como as principais causas para perda de aulas. Na
hospitalizagdo, o adolescente vivencia sentimentos relacionados ao medo do
desconhecido, o qual correlaciona como sofrimento fisico, em decorréncia dos
procedimentos. Além disso, como consequéncia das constantes hospitalizacdes,
consultas médicas e responsabilidade com os horarios dos medicamentos, existe o
impacto da doenca cronica na vida social desse adolescente e de sua familia (BARROS
et al., 2009; NOBREGA et al., 2012; SCHULTZ; TAVARES, 2013).

A doenca cronica durante a adolescéncia determina a necessidade de atencao
singular, em especial no processo de hospitalizacdo, que faz com estes sejam
separados do convivio com sua familia, amigos e escola, havendo uma modificacdo em
suas atividades de vida diarias, como também da rotina que necessita se reajustar
diante deste contexto (GOMES et al., 2011). O enfermeiro precisa estar atento a estas
questdes a fim de subsidiar o gerenciamento do cuidado compartiihado com o
adolescente, sua familia e a equipe de saude, especialmente por se tratar de uma
situacdo crénica em gue € importante o envolvimento dos sujeitos em seu processo
saude/doenca, com o objetivo de promover seu autocuidado e ter melhor qualidade de
vida.

Enquanto enfermeira, o primeiro encontro com o adolescente com AF se deu
durante meu segundo ano de Residéncia de Enfermagem em Saude do Adulto, no

Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora. Por quase cinco meses
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prestei assisténcia a uma adolescente com AF, de 17 anos, que ficou hospitalizada no
setor de Medicina de Mulheres do referido hospital devido a duas Ulceras em membros
inferiores. Durante esse periodo tive a oportunidade de conversar e conhecer melhor a
paciente e sua mae, que a acompanhou por todo o periodo de hospitalizacdo, ficando
fora de seu domicilio pelo mesmo periodo.

Essa adolescente ja havia passado por diversas hospitalizacbes, segundo
informagbes da mé&e. Desde muito nova seu cotidiano era frequentemente modificado
devido a essas hospitalizacdes. Prova disso € que a menina ndo estudava mais e néo
chegou a completar o ensino fundamental devido aos longos periodos no hospital. A
partir de minhas reflexdes sobre as barreiras enfrentadas por aquela adolescente e sua
familia nas reiteradas hospitalizacdes e exigéncia permanente de cuidado de saude
especializado, surgiram o0s seguintes questionamentos: Como é 0 processo de
enfrentamento diante das constantes hospitalizacdes? Como o0s adolescentes
vivenciam as hospitalizacbes? Como é o nucleo de cuidado familiar e como ela se
delineia diante do constante acompanhamento de salde e hospitalizagbes? Qual o
impacto das constantes hospitaliza¢cdes na vida do adolescente com AF?

Ao perscrutar a literatura acerca do vivido da hospitalizacdo de adolescentes
com DF e seu nucleo de cuidado familiar, percebe-se que existem poucos artigos
trabalhando o tema. No entanto, encontramos estudos sobre as condutas basicas no
manejo da DF, sua epidemiologia e manifestacdes clinicas (ALENCAR et al., 2015;
BRASIL, 2013; BRASIL, 2006; BRASIL, 2009a), o impacto da dor na vida das
pessoas com DF (CORDEIRO et al., 2013; DIAS et al., 2013; TOSTES et al., 2008),
o impacto da patologia no cotidiano da familia (NOBREGA et al., 2012; SANTOS et
al., 2012), o impacto da doenca na vida do adolescente (FREIRE et al., 2015), a
assisténcia de enfermagem a pessoas com DF (GOMES et al., 2011; FURTADO;
NOBREGA; FONTES, 2012), além de artigos relacionados ao comportamento das
pessoas com DF frente a patologia (FREIRE et al., 2015; LORENCINI; DE PAULA,
2015). Neste sentido, a pesquisa justifica-se pela crescente demanda de
atendimento de enfermagem junto a esses individuos, visto que a DF € umas das
alteracbes genéticas mais frequentes no Brasil requerendo evidéncias que
qualifiquem o cuidado.

Deste modo, com o olhar direcionado a dimenséo existencial, surgiu como objeto
de estudo o vivido das hospitalizagdes que o adolescente com DF € submetido e como

se constitui o nucleo de cuidado familiar.



2 OBJETIVOS

" Desvelar o vivido das hospitalizacdes pelos adolescentes com DF;

. Compreender como se constitui o nicleo de cuidado familiar.
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3 SOLO DE TRADICAO

Neste capitulo serdo apresentados aspectos relevantes acerca da DF
produzidos pela ciéncia. Esta € a posicdo prévia contextualizada pela literatura
ampla e oscilante, caracterizando, assim, o Solo de Tradicdo do objeto deste estudo.

De acordo com Heidegger (2011), o pesquisador parte de uma posicao prévia
sobre os acontecimentos cientificos existentes sobre o tema, abordando-o a partir da
perspectiva ndo subjetiva e, para isso, prioriza pesquisas com abordagens
quantitativas. Utiliza-se essa estratégia para compreender em que contexto e as
lacunas existenciais sobre o0 objeto de investigacdo e a essa estratégia da-se o

nome de “solo de Tradigcao”.

3.1 A evolucdao historica da hemoglobina S e da Doenca Falciforme

Estudos Antropologicos relacionados as pesquisas biomoleculares indicam
que o gene anormal relacionado a sintese da hemoglobina S (Hb S) pode ter afluido
entre o periodo Paleolitico e Mesolitico, cerca de 50 e 100 mil anos atras, nas
regibes da Africa, india e Asia. A causa relacionada a tal mutacdo permanece
desconhecida. No entanto, existem indicios de que esta molécula de hemoglobina
defeituosa tem a sua origem em diversas regides do planeta, afetando populagbes
com caracteristicas genéticas diversas. Pesquisas mostram que a dispersao do
gene da Hb S aconteceu, com efeito, no periodo pré-Neolitico, aproximadamente de
10 a 2 mil anos antes de Cristo, sendo assinalada pela miscigenacao entre povos da
regido do Saara (EDELSTEIN, 1986; NAOUM; DOMINGOS, 1997; NAOUM, 2000).

No periodo entre 3000 e 500 antes de Cristo — periodo Neolitico — acontecia a
transmissdo da malaria pelo Plasmodium falciparum proveniente de uma regido
africana, logo abaixo do Rio Nilo, onde hoje encontra-se a Etiopia. Durante este
periodo, o movimento migratério aumentou nesta regido, com a consolidacédo de
grupos populacionais e a instalacdo de grandes centros de civilizacdo no vale do
Nilo, na Mesopotamia, india e China (EDELSTEIN, 1986; NAOUM, 1997).

O aumento da transmissdo da malaria acompanhou a revolugéo agricola e

exerceu possivel presséo seletiva para o gene HbS. Tal fato levou Anthony Clifford
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Allison, em 1954, a associar o efeito protetor da Hb S contra a malaria, corroborando
as observacdes feitas por José Martins da Cruz Jobim em 1835 (NAOUM, 1997).

Ja no periodo Neolitico posterior (2000 a 500 a.C.), a desertificacdo do Saara
promoveu intensa migracdo populacional para diversas regides da Africa facilitando
a dispersdo de gene HbS para o continente europeu. No periodo medieval esse
gene defeituoso atingiu o leste e o sudeste da Europa. Com o trafico de africanos
escravizados (1880 — fase final do trafico) e inicio da migracdo européia para as
Ameéricas, ocorreu a introducdo da HbS no Brasil (EDELSTEIN, 1986; NAOUM,
1982).

N&o existia nas Américas, até entdo, a mutacao responsavel pela DF antes do
fluxo migratério de povos africanos retirados de suas regifes e trazidos pelos
europeus para trabalho escravo. Andlises em indigenas brasileiros néao
miscigenados revelaram auséncia de hemoglobinas anormais entre diversas tribos
de diferentes regifes do pais, corroborando com a ideia da influéncia da colonizacao
do Brasil. Considera-se que a introducdo do gene da Hb S ocorreu no Brasil em
regibes especificas durante a colonizacdo, ao longo dos 300 anos de trafico de
pessoas escravizadas, entre os séculos XVI e XVIII. A distribuicdo heterogénea do
gene na populacdo brasileira deve-se a esse fato histérico, principalmente aos
processos de miscigenagao racial que ocorreram e ocorrem com intensidades
variaveis nas diversas regides do pais (NAOUM; NAOUM, 2004; BRASIL, 2015b).

A DF foi descrita na literatura pela primeira vez pelo médico Bryan Herrick, da
Rush Medical College, no ano de 1910, nos Estados Unidos. Ele acompanhou um
jovem imigrante negro vindo das Antilhas, que permaneceu em Chicago por cerca
de seis anos. Este jovem apresentou um quadro clinico que, até entéo, era atipico,
com ictericia, dores articulares e um tipo de anemia que nao era caracterizada pela
reducdo das hemacias e hemoglobina, mas sim pela forma atipica dos eritrécitos
(HERRICK, 2000). Em 1917, Emmel observou a transformacdo da hemécia na sua
forma original, bicbncava, para a forma de foice, in vitro e, em 1922, o termo “anemia
falciforme” foi utilizado por Manson. A descoberta de que a falcizacdo das hemacias
esta associada a desoxigenacdo da hemoglobina foi de mérito dos pesquisadores
Hahn e Gillespie, no ano de 1927 (HAHN; GILLESPIE, 1927).

No Brasil, em 1947, o Professor Jessé Accioly sugeriu pela primeira vez que a
falcizacdo das hemacias ocorria como consequéncia de uma heranca autossémica

recessiva. Mas, apenas no ano de 1949, através dos trabalhos de Neel (pesquisador
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da Universidade de Wisconsin) e Beet € que se definiu a doenca somente em estado
de homozigose, sendo os heterozigotos portadores assintomaticos (FIGUEIREDO,
1993).

No ano de 1949, Linus Pauling e outros pesquisadores demonstraram a
diferenca na migracdo da hemoglobina de pacientes com DF em comparacdo com
as hemoglobinas de individuos normais. Eles adotaram o conceito de “doencga
molecular” e chamaram de “anemia de células falciformes” a condicdo apresentada
pelos individuos com células falciformes capazes de causar grave anemia crénica
em virtude da rapida destruicdo dessas hemacias (PAULING, 1949).

Coube a Ingran, em 1956, elucidar a natureza bioquimica dessa doenca
quando, através de um processo chamado de fingerprint ou eletroforese
bidimensional associada a cromatografia, fracionou a hemoglobina e estudou os
seus peptideos. A DF foi caracterizada, entédo, pela substituicdo do acido glutamico
por valina na cadeia da hemoglobina, dando origem ao conceito de doenca
molecular. Em 1978, com os estudos de Kan e Dozy, novo impulso foi dado ao
estudo da HbS, para introducdo de técnicas de biologia molecular (NAOUM,;
DOMINGOS, 1997).

3.2 A fisiopatologia e as principais complicacdes da Doenca Falciforme

A DF é uma doenca de heranca recessiva, cuja causa € uma mutacao no
gene regulador da sintese da hemoglobina A (HbA) dando origem a hemoglobina
mutante S (HbS). O gene da hemoglobina S pode combinar-se com outras
anormalidades genético-hereditdrias das hemoglobinas (Hemoglobina C;
Hemoglobina D; Hemoglobina E; beta-talessemias, entre outras), gerando
combinacgfes sintomaticas denominadas de hemoglobinopatias. Estas sdo doencas
genéticas de carater étnico no qual mutagbes na estrutura das moléculas de
globinas podem acarretar em modificagées funcionais moleculares. A denominagao
“‘Anemia Falciforme” é exclusiva para a forma homozigética da doenga (Hb SS). No
conjunto, todas as formas sintomaticas da troca da Hemoglobina A — normal — pela
Hemoglobina S — anormal, sejam elas sintomaticas ou assintomaticas, sao
chamadas de DFs (ZAGO, 2002; JESUS, 2010).
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As hemoglobinas humanas sdo compostas por quatro cadeias de
aminodacidos conhecidas como globinas, por possuirem uma forma
globular. Estas quatro subunidades formam uma estrutura globular
tetramérica com duas cadeias do tipo alfa globina e duas do tipo beta
globina (BRASIL, 2015b, p.7).

Cada uma dessas subunidades é constituida por uma fracédo protéica que sao
as cadeias globinicas, e outra nao protéica, composta pelo grupamento heme,
responsavel pela ligacdo a molécula de Ferro. O gene responsavel pela codificacdo
da cadeia beta da hemoglobina pode sofrer uma mutagcdo, surgindo, entdo, uma
hemoglobina S (que sofreu uma alteracdo estrutural na cadeia da globina beta) ao
invés da hemoglobina A. Esta mutacao ocorre devido a substituicdo de uma adenina
por uma timina (GAG — GIG), levando a substituicdo do acido glutamico normal
pela valina na posicdo 6 da cadeia beta. Essa pequena alteragdo estrutural na
molécula é responsavel por alteracdes fisico-quimicas importantes na Hb
desoxigenada. Sao essas mudancas que levam a falcizacdo das hemacias e resulta
em alteracdes reologicas dos globulos vermelhos e da membrana eritrocitaria
(ASHLEY-KOCH et al., 2000; BRASIL, 2015b).

A sequéncia primaria da falcizacdo é a chamada polimerizacdo da
Desoxihemoglobina S. Sob baixas tensdes de Oxigénio, devido a presenca da valina
na posicdo 6, ocorrem reacdes intermoleculares impossiveis de acontecer na HbA.
Essas reagcbes déo origem a um pequeno aglomerado de hemoglobina polimerizada.
Os aglomerados maiores dispdem-se em fibras paralelas, formando os tactoides (gel
de cristais). As células que possuem esses tactdides assumem a forma de foice
(ASHLEY-KOCH et al., 2000).

O fendmeno da falcizagéo ocorre por diversas causas, a saber: porcentagem
de Hemoglobina fetal (HbF), tensdo de oxigénio, pH do sangue, hiperosmolaridade,

entre outras, e as hemacias falcizadas causam um circulo vicioso no organismo:

1 Viscosidade Sanguinea — Trombose — Retardo do Fluxo Sanguineo — Estase
Sanguinea — Hemolise (TAVARES-NETO, 1981).

Esses fenbmenos contribuem com a hipoxia que, por sua vez, é responsavel
pela manutencéo da desordem falcémica (TAVARES-NETO, 1981).
Quando existe apenas um alelo da globina beta A, combinado com outro alelo

da globina beta S, manifesta-se um padrdo genético AS (heterozigose) que nao
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produz sintomas da DF, sendo este individuo caracterizado como portador de traco
falciforme. A identificacdo desses individuos € de extrema importancia, uma vez que
eles necessitam de receber o aconselhamento genético (BRASIL, 2015b; BRASIL,
2001a; WATANABE et al., 2008).

A DF é considerada a doenca genética mais prevalente no Brasil. Desde sua
descricdo, ainda na década de 10, por James Herrick, as doencas relacionadas a
presenca de heméacias falcizadas no sangue tem se apresentado como um agravo

de grande impacto na saude publica em todo o mundo (BRASIL, 2013).

Acredita-se [...] que a doenca falciforme teria conferido as
pessoas protecdo contra a malaria aguda, devido as condi¢bes
adversas das hemacias afoicadas para o seu parasita. Esta
“protecdo natural” teria feito com que portadores de traco
falcémico tenham tido maior chance de sobreviver & maléria e
de chegar a idade reprodutiva em relacdo aos que tém
hemoglobinas normais (MAXIMO, 2009, p.6).

A mutacdo na AF (homozigética) atinge o gene da globina beta. Quando esta
hemoglobina é submetida a baixas tensdées de oxigenacao suas moléculas podem
sofrer polimerizacdo, deixando os glébulos vermelhos disformes e endurecidos,
prejudicando a passagem dos mesmos pelos pequenos vasos e capilares. Este
fenbmeno pode causar episodios oclusivos que provocam enfartes com lesGes de
orgados diversos e episodios algicos. As heméacias falcizadas e endurecidas
sobrevivem por menos tempo na circulacdo: sua destruicdo precoce é a principal
causa da anemia nestas doencas (BRASIL, 2001a).

Pessoas com DF apresentam altos indices de morbidade e mortalidade,
particularmente nos paises em desenvolvimento. Nos paises desenvolvidos, embora
a mortalidade nas criancas tenha diminuido, a DF ainda € causa relevante de
mortalidade em adolescentes e adultos (MCGANN, 2014).

Caracteristica importante da DF é a sua variabilidade clinica: enquanto alguns
pacientes tém um quadro de grande gravidade e estdo sujeitos a inumeras
complicacfes e frequentes hospitalizacdes, outros apresentam uma evolucdo mais
branda e, em alguns casos, quase assintomatica. Esta variabilidade clinica esta
associada tanto a fatores hereditarios como aqueles adquiridos. O nivel
socioeconémico estd entre os fatores adquiridos mais importantes, além das

condicbes de moradia, de trabalho, da qualidade da alimentacdo, da prevencéao de
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infeccdes e da assisténcia médica. Dentre as caracteristicas genéticas que possuem
importancia na determinacédo da gravidade clinica estdo: os niveis de hemoglobina
fetal (HbF), a concomitancia de alfa-talassemia e os haplétipos associados ao gene
da HbS (BRASIL, 2001a).

Existem cinco haplétipos associados relacionados ao gene da hemoglobina S,
a saber: Senegal, Banto, Benin, Camardes e Arabe-Indiano. Cada um desses
haplotipos recebe o nhome equivalente ao grupo étinico ou regido em que € mais
prevalente. Os haplétipos Senegal e Arabe-Indiano sio de causa uma DF de
evolucdo mais benigna. J4 aquela associada ao de Banto possui evolucdo de maior
gravidade (BRASIL, 2001a).

Geralmente, além da anemia cronica, as DFs distintas caracterizam-se por
muitas complicac6es que podem afetar quase todos os 6rgdos e sistemas, com
expressiva morbidade, diminuicdo da capacidade de trabalho e, também, da
expectativa de vida. Além das manifestacdes de anemia crénica (cansaco, fraqueza,
palidez, indisposicdo), o quadro € caracterizado por episédios de dores
osteoarticulares, dores abdominais, infeccdes de repeticdo e enfartes pulmonares
(Sindrome Toréacica Aguda), retardo do crescimento e maturacdo sexual, acidente
vascular encefalico (AVE), além do comprometimento crénico de multiplos 6rgaos,
sistemas ou aparelhos. Devido a vida média encurtada das hemécias falciformes,
pessoas com DF apresentam hemodlise crénica, que se manifesta por palidez
cutanea, ictericia, bilirrubina indireta elevada, assim como o urobilinogénio urinario e
0 numero de reticuldcitos. A continua elevacdo da excre¢do de bilirrubinas pode
provocar a formagéo calculos na vesicula (BRASIL, 2002).

Ao contrario das outras anemias hemoliticas, devido a repetidos episédios de
vasoclusdo que determinam fibrose e atrofia do baco, ndo é comum acontecer
esplenomegalia em pessoas com DF. Essa destruicdo do bagco é a principal
responsavel pela suscetibilidade aumentada a infeccbes graves (septicemias),
sendo estas infec¢des a 12 causa de morte em criangcas menores de 5 anos. Tais
complicacbes tém um impacto fisico, emocional e social na vida do paciente e
podem comprometer a expectativa e qualidade de vida dos mesmos (BRASIL, 2002;
SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

A seguir serdo abordadas as principais complicacbes da DF, a saber: a

anemia, as crises dolorosas, as infeccdes e o AVE.
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3.2.1 A anemia

Na DF ocorre um tipo de anemia hemolitica, causando ictericia, elevagéo e
dominancia da bilirrubina indireta, além do aumento dos reticulécitos e a diminuigédo
nos valores da hemoglobina e do hematocrito. A anemia aqui causada nao esta
associada a deficiéncia de ferro (BRASIL, 2015b; WATANABE, 2007).

Esses pacientes possuem um valor de hemoglobina crénico entre 6 e 11g/dl.
No entanto, apresentam uma anemia compensada e, assim, apesar dos valores
baixos desta molécula, a hemotransfusdo ndo é o tratamento de primeira escolha,
pois pacientes com DF toleram bem a anemia (FABRON JR, 1997; ZAGO, 2002).

As transfusfes sdo mais comuns em pacientes com AF, com o objetivo de
repor a volemia perdida por episoddios hemorragicos, sequestro esplénico ou para
elevar a capacidade de carrear 0 oxigénio nos casos de piora da anemia. As
hemacias transfundidas devem ser homozigéticas (AA) conforme Resolucdo do
Ministério da Saude, RDC n.o 153 (WATANABE, 2007; BRASIL, 2004).

3.2.2 As crises dolorosas

Para Yale, Nagib e Guthrie (2000), a dor aguda de caracteristica nociceptiva é
a marca da DF e a causa mais comum de hospitalizacdes. As crises de dor séo uma
das manifestacdes clinicas mais frequentes da DF sendo que, em muitos casos, é a
gue primeiro se manifesta. Tém como etiologia o dano tissular causado pela vaso-
oclusdo secundaria a aglomeracdo de hemacias falcizadas. Geralmente, sdo de
inicio agudo, costumam durar cerca de 5 dias e ocorrem, principalmente, nos
membros superiores e inferiores, torax, abdémen e regido dorsal (BRASIL, 2013;
BRASIL, 2015b; WATANABE, 2007).

A diminuicdo do fluxo sanguineo causa hipdxia e, consequentemente,
acidose, o que leva a um aumento de hemécias falcizadas e do dano isquémico.
Hipoxia, infeccdo, febre, desidratacdo, perda da temperatura corporal, exposicéo
prolongada ao frio, pratica de atividade fisica extenuante e estresse emocional
precipitam essas crises (BRASIL, 2013; BRASIL, 2015b).

A sindrome méo-pé geralmente € a primeira manifestacdo dolorosa em
criancas e ocorre devido a um processo inflamatério que causa edema nos

tornozelos, punhos, dedos ou nas articulagbes. Algumas manifestacdes
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musculoesqueléticas podem ser simétricas ou ndo, com a possibilidade de edema,
febre, vermelhidao e calor, além de poderem ter caracteristicas migratérias, ou seja,
nao ficar em uma Unica regido. Esses episédios algicos costumam ser autolimitados,
podendo desaparecer sem intervencfes médicas. No entanto, eles merecem
atencdo com o intuito de se evitar condutas inapropriadas e sequelas (BRASIL,
2013; WATANABE, 2007).

Os prejuizos tissulares causados pelas hemécias falcizadas causam uma
sobrecarga de mediadores inflamatérios chegando a percepcédo nociceptiva da dor.
Quando nédo ocorre o tratamento adequado das crises algicas pode ocorrer a sua
cronificacdo, possibilitando a ocorréncia de parestesias (LOBO; MARRA; SILVA,
2007).

O tratamento das crises Aalgicas consiste na eliminacdo dos fatores
desencadeantes, na adequada hidratacdo, em alguns casos ha necessidade de
hidratacdo venosa, repouso e analgesia apropriada. E importante destacar que
aproximadamente 90% das hospitalizacdes desses pacientes sdo para tratamento
desta complicacdo (BRASIL, 2013; DUNLOP; BENNETT, 2009).

3.2.3 As infecgbes

As infec¢cdes sdo as complicacdes mais comuns nos individuos com DF.
Essas pessoas sofrem com frequentes episédios vaso-oclusivos que afetam o baco,
levando a atrofia e reducdo da funcionalidade esplénica, a chamada asplenia
funcional, sendo, entdo, mais susceptiveis as infeccdes (GOMEZ-CHIARI;
PUIGBERT; ARAMBURU, 2003; BRASIL, 2015b).

Como consequéncia da asplenia funcional, pessoas com DF possuem
maiores chances de serem infectadas por microorganismos encapsulados, com
destaque para Haemophilus influenzae tipo b (Hib) e pneumococo. No caso deste
altimo, o risco de infeccdo em criancas menores de 5 anos com a forma
homozigotica da doenca, ou seja, a AF, € de cerca de 30 a 100 vezes maior que em
criancas sem a doenca (LOGGETTO, et al., 1999; WILKINS, 2002).

Essas infec¢des, acompanhadas de acidose, hipdxia e desidratacao,
podem desencadear e/ou intensificar as crises de falcizacao, ja que
favorecem a produgcdo de citocinas inflamatérias, aumentando,
assim, a expressao das moléculas de adeséo endoteliais e a adesdo
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das células falciformes e dos polimorfonucleares no endotélio
vascular. Nessas condi¢des, forma-se um circulo vicioso perigoso
para o paciente, que pode ser letal se néo tratado adequadamente.
Este fato justifica a busca por profilaxia e abordagem eficazes (DI
NUZZO; FONSCECA, 2004, p.348).

Em pacientes também com AF foi observado um risco 25 vezes aumentado
de infeccdo por salmonelas, com destaque para as criangcas maiores e adultos
(WARE, 1997).

Pneumonias, infecgdes nos rins e nos 0ssos acometem com frequéncia
criangas e adultos com DF. No caso das criangas, existe um risco aumentado de
ocorréncia de septicemia. Episodios febris devem ser, entdo, encarados como
cenarios de risco, necessitando de rapido e aprofundado diagndstico e tratamento
(BRASIL, 2015b).

O uso da penicilina profilatica reduz acentuadamente o risco da septicemia e
meningite pneumocdcica quando iniciada precocemente, antes dos 4 meses de
idade. Além disso, a introducdo da antibioticoprofilaxia e da vacinacdo de rotina
contra pneumococo, meningococo e Haemophilus influenzae b reduziu
eficientemente a frequéncia de infeccdes e a mortalidade por esta causa nestes
pacientes (FABRON JR., 1997; LOTTENBERG; HASSELL, 2005).

3.2.4 A ictericia — figado e vias biliares

As complicacdes hepaticas sdo comuns nas pessoas com DF, principalmente
naquelas com AF. Essas pessoas podem apresentar alteracbes hepaticas agudas,
exigindo intervencgfes imediatas ou alteracdes crénicas do figado (TRAINA; SAAD,
2007).

E comum que os doentes falciformes apresentem disfuncdes hepaticas
devido ao processo de falcizacdo das hemacias ocasionando dor no Quadrante
superior direito e ictericia. Devem ser consideradas no diagndstico diferencial a crise
aguda de falcizacdo hepatica, o sequestro hepético e a colestase intra-hepatica,
além da colelitiase, coledocolitiase e a colecistite e, ainda a hepatite viral aguda
(BANERJEE; OWEN; CHOPRA, 2001).

Os célculos biliares acometem cerca de 14% das crian¢gas com menos de 10
anos de idade; 30% dos adolescentes e em até 75% dos adultos com AF. As

pessoas com S beta Talassemia sdo acometidas nesta mesma proporgao,
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aproximadamente. Ja naquelas com a Doenca SC (Hb SC), essas taxas sdo de
40%. Em 60% dos casos 0s pacientes desenvolvem calculos multiplos, podendo ser
assintomatico por anos ou, em alguns quadros, causar sintomas como nauseas,
vomitos, plenitude géastrica e dor em quadrante superior direito (BRASIL, 2013).

A ictericia ocorre devido ao aumento das taxas de hemolise e do excesso de
bilirrubina no sangue, confirmado laboratorialmente pela diminuicdo dos niveis de
hemoglobina e o0 aumento nos nimeros de reticuldcitos. Clinicamente, observamos a
pigmentacdo amarelada da pele e da esclerética e o escurecimento da urina. Ela
também é considerada um sinal de infeccdo em pessoas com DF, necessitando
investigacdo de sua causa (BRASIL, 2013; BRASIL, 2015b).

3.2.5 O acidente vascular encefalico

O AVE é uma complicacdo grave que pode ocorrer em pacientes com DF em
qualquer idade. Ele ocorre quando ha obstrucdo de artérias cerebrais, provocando
isquemia e infarto cerebral. Tal isquemia, quando ocorrida nos primeiros anos de
vida, tem relacdo com a falcizacdo da vasa vasorum, com consequente
estreitamento arterial ulterior. Este evento ocorre em aproximadamente 10% das
pessoas com DF. Na primeira década de vida, o risco de ser ter um AVE é mais alto,
com incidéncia de 1% a 2% ao ano entre os dois e cinco anos de idade. Esta
incidéncia diminui na segunda década e volta a aumentar apos os 29 anos de idade
(BRASIL, 2015b; ADAMS; OHENE-FREMPONG; WANG, 2001; SWITZER et al.,
2006).

As manifestacbes neuroldgicas geralmente sdo focais e podem
incluir hemiparesia, hemianestesia, deficiéncia do campo visual,
afasia e paralisia de nervos cranianos. Sinais mais generalizados, a
exemplo do coma e das convulsfes, podem ocorrer (BRASIL, 2013,
p.42).

A ocorréncia de AVE nesses pacientes caiu de forma significativa desde o
estudo Stroke Prevention Trial in Sickle Cell Disease (STOP), em 1998, que mostrou
a relevancia screening ultra-sonografico de hiperfluxo das artérias cerebrais na
prevencdo primaria dos eventos isquémicos. Este exame mede a velocidade do

fluxo sanguineo nas principais artérias cerebrais (BUCHANAN et al., 2004; ADAMS;
OHENE-FREMPONG; WANG, 2001).
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Os fatores de risco para o AVE hemorragico nesses pacientes sao baixa
concentracdo de hemoglobina e leucocitose. Ja os AVES isquémicos possuem como
fatores de risco historia de meningite prévia de qualquer origem e hipoxemia noturna
com saturacdo de oxigénio menor do que 96% (OHENE-FREMPONG et al., 1998).

Pessoas com DF com sintomas neurolégicos agudos devem ser
hospitalizadas. Deve-se fazer diagnostico diferencial para meningite naqueles casos
em que o paciente também apresenta febre ou dores de cabeca. Nos casos
suspeitos de AVE, deve-se iniciar precocemente a exsanguineo transfusdo, com o
objetivo de reduzir os danos (BRASIL, 2013).

Ainda que existam chances de recuperacdo completa, alguns pacientes
podem ter danos permanentes (sequelas motoras, de fala, danos intelectuais) e, até
mesmo virem a Obito. Quando ocorre recidiva deste evento, 0s prognosticos sao
ainda piores (BRASIL, 2013).

As disfun¢des neurolégicas sdo as manifestacdes mais devastadoras da DF.
Tais complicacdes estdo relacionadas aos AVEs, ataques isquémicos transitorios ou
aos infartos cerebrais silenciosos (SCHATZ et al., 2008; VENKATARAMAN; ADAMS,
2014). Os efeitos cumulativos desses episodios podem levar a alteracbes no
desempenho cognitivo, social, comportamental e de linguagem, contribuindo para
uma diminuicdo do desempenho académico ou, até mesmo, abandono escolar, o
que repercutira negativamente na inser¢cdo desses individuos no mercado de
trabalho (SANTOS et al., 2014; VENKATARAMAN; ADAMS, 2014).

O AVE acomete uma em cada dez criangas com a forma homozigoética da
doenca (AF) e os AVEs silenciosos sao ainda mais frequentes refletindo,
significativamente, nas fung¢des neuropsicolégicas (WANG, 2007). As alteracdes
neurologicas da DF afetam as habilidades cognitivas, de atencdo e as funcdes
executivas, prejudicando o funcionamento cognitivo, reduzindo cerca de 4,3 pontos
em testes de Quoeficiente de Inteligéncia, principalmente em pessoas com idade
variando entre 11 e 13 anos. H4, ainda, déficits motores e de linguagem (BANDEIRA
et al., 2004; SCHATZ et al., 2002).

A DF esta relacionada a alteracdes cognitivas mesmo na auséncia de eventos
cerebrais, seja por efeito direto da doenca no cérebro ou de forma indireta, em
decurso da doenca cronica (SCHATZ et al., 2002).

A etiologia dessas complicacdes ainda ndo esta bem estabelecida, devendo-

se considerar fatores soOcio-ambientais, assim como as consequéncias que uma
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doenca crbnica e as diversas hospitalizacbes podem acarretar (SCHATZ e
ROBERT, 2007).

3.3 A epidemiologia da Doenca Falciforme

A partir de dados gerados pelo PNTN sabe-se que uma a cada mil criangas
nascidas vivas no Brasil tem a DF, estimando-se o nascimento de cerca de 3.000
criancas por ano com DF e de 180.000 com Traco Falciforme (BRASIL, 2015b).

Segundo dados do Ministério da Saude, as prevaléncias referentes a DF em
regides variadas do pais possibilita estimar a existéncia de mais de 2 milhdes de
portadores do gene da HbS e mais de 8 mil afetados com a forma homozigética, ou
seja, com AF (HbSS). Considerando as disparidades relacionadas aos estratos
sociais e econémicos no Brasil, com predominio de negros em grupos mais pobres e
com menos acesso a educacado, as DFs tornam-se comuns nestes grupos sociais
devendo ser consideradas do ponto de vista da saude publica. Na regido Sudeste do
Brasil a prevaléncia média de individuos heterozigotos é de aproximadamente 2%,
chegando a 6 a 10% na populacdo afro-descendente. A distribuicdo da DF no pais
nao é uniforme. As regides Norte e Nordeste apresentam as maiores taxas de
incidéncia e de prevaléncia da doenca, uma vez que concentra um maior niumero de
afrodescendentes (ALENCAR, 2015; BRASIL, 2013; RODRIGUES, 2012).

De acordo com o Ministério da Saude (2015b), a incidéncia da DF em

nascidos vivos que passam pela triagem neonatal é:

. Na Bahia: 1 para cada 650 nascidos vivos;
. Rio de Janeiro: 1 para cada 1300 nascidos vivos;
" Pernambuco, Maranhdo, Minas Gerais e Goias: 1 para cada 1400

nascidos vivos;

. Espirito Santo: 1 para cada 1800 nascidos vivos;

. Séo Paulo: 1 para cada 4000 nascidos vivos;

" Rio Grande do Sul: 1 para cada 11000 nascidos vivos e;
. Santa Catarina: 1 para cada 13500 nascidos vivos.

A distribuicdo genética da DF no pais ocorreu de forma heterogénea sendo

mais frequente no estado da Bahia, no Rio de Janeiro e em Minas Gerais, devido a
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maior circulacdo de escravos africanos que ocorreu nestas regides (BRASIL,
2015b).

Segundo o Nudcleo de Acbes e Pesquisa em Apoio Diagnostico Neonatal de
Minas Gerais (NUPAD, 2017), entre os anos de 1998 a setembro de 2016, o
Programa de Triagem Neonatal de Minas Gerais (PTN-MG) triou 4.702.687 criancas
para DF e outras Hemoglobinopatias, sendo que, atualmente, 3.456 criancas com
DF e outras Hemoglobinopatias encontram-se em acompanhamento ambulatorial no
estado. No Hemocentro da cidade de Juiz de Fora existem cerca 650 pessoas em
tratamento para a DF, incluindo pacientes de outras cidades da Zona da Mata
Mineira que fazem acompanhamento ambulatorial nesta instituicdo (HEMOMINAS,
2016).

3.4 As politicas de saude voltadas as pessoas com Doenca Falciforme

Do ponto de vista da saude coletiva é necesséario se considerar a origem
racial da DF e seu predominio entre negros e mulatos e, a partir dai, estabelecer
estratégias para 0 seu controle e acompanhamento. A heterogeneidade
socioecon6mica do pais, com a dominancia dos negros nas classes mais pobres e
com menor acesso a educacgio, torna a DF ainda mais comum nesses grupos. E
imperativo que se estabelecam estratégias para o controle dessas doencas,
incluindo a melhoria das condi¢cdes de higiene e educacéo desses focos de miséria,
gue é onde mais encontramos individuos falcémicos (ZAGO, 2002).

Apenas o diagndstico com objetivos exclusivamente epidemioldgicos sem a
seguranca de um acompanhamento necessario, ndo traz grandes beneficios as
pessoas doentes. E importante que se garanta o cuidado multidisciplinar as
intercorréncias de saude e sociais, principalmente porque, neste caso, estamos
tratando de uma doenca prevalente na populagédo negra, em se tratando do Brasil,
equivale dizer que estamos nos referindo a populagcéo pobre (OLIVEIRA, 2003).

A Constituicdo Federal de 1988, que promulgou o sistema publico de saude
no Brasil, o Sistema Unico de Salde (SUS), trouxe com ela a possibilidade de
grupos organizados reivindicarem ao governo o atendimento as necessidades de
saude inerentes a eles, e foi por meio da participacdo e do controle social que isto se
tornou possivel (BRASIL, 1988; BRASIL, 1990a; MAXIMO, 2009).
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Por forca da importancia que assumem, seja pelo seu peso politico,
seja pela sua real relevancia na salde coletiva, os problemas entram
na agenda governamental e se transformam em politicas publicas. O
SUS tem aberto amplo espaco para a participagdo social ao
considerar as diferencas individuais e de grupos populacionais de
forma a promover a equidade na atencdo a satde (MAXIMO, 2009,

p.6).

Na década de 80 foram criados varios movimentos sociais no Brasil, dentre
estes, o segmento formado por pessoas negras, lutavam pela criagdo de politicas
publicas voltadas para o controle e diagnostico da DF, que era uma patologia muito
incidente entre eles, através da criacdo de um programa de atencao integral a esses
pacientes. Nesta época, a DF extrapolou o aspecto biomédico e genético e passou a
assumir importancia social, devido ao cunho racial que recebeu e a sua relagdo com
individuos vivendo em condi¢bes socioeconémicas e educacionais precarias. Um
dos primeiros progressos nesta direcdo foi a criacdo do primeiro programa de
triagem neonatal no Pais, ainda em 1992 (MAXIMO, 2009).

No inicio do governo do Presidente Fernando Henrique Cardoso houve a
criagdo do Programa Nacional de Direitos Humanos, que englobava diversas
atividades voltadas aos interesses da “comunidade negra”. Entres estas atividades
incluia-se a criacdo de um Grupo de Trabalho Interministerial para a valorizacdo da
Populacdo negra. Este grupo foi instituido pela Medida Proviséria de 20 de
novembro de 1995, na ocasido da Marcha Zumbi dos Palmares Contra o Racismo,
pela Igualdade e pela Vida, que impulsionou milhares de militantes negros e
simpatizantes do pais inteiro (FRY, 2005).

No ano de 1996, um subgrupo voltado a satde organizou uma mesa redonda
para discutir a saude da populacdo negra no pais e, assim, reconheceram quatro
“blocos” de doengas que afetam a populacdo negra. No primeiro bloco estavam as
doencas genéticas, encaixando-se aqui a DF (FRY, 2005).

Por ser a doenca genética mais frequente no Brasil e por acometer
predominantemente individuos afrodescendentes em relacdo a populagédo em geral,
a DF foi uma das indutoras deste segmento na luta por formulacdo de politicas de
saude para a populacao negra (JESUS, 2010).

Somente no ano de 2001 é que foi criado o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN). Tal programa foi instituido pela Portaria n® 822/ 01, do Ministério

da Saude e teve como um dos objetivos principais a deteccdo de quatro doencas
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congénitas ainda na fase assintomatica, sendo que as DFs eram as mais
prevalentes entre elas. Este foi o primeiro passo rumo a construcdo do Programa de
Atencdo Integral as Pessoas com DF (BRASIL, 2013; CARVALHO, 2014; MAXIMO,
2009; SIGNORELLI, 2015).

Essa portaria corrigiu antigas distor¢des e trouxe varios beneficios, entre eles
a restauracdo de um dos principios fundamentais da ética médica, o da igualdade,
que garante o0 acesso igualitario aos testes de triagem neonatal a todos os recém-
nascidos brasileiros, independentemente da origem geografica, etnia e classe
socioeconémica (CANCADO; JESUS, 2007).

Apesar dos avancos obtidos nos primeiros dez anos de existéncia, o
programa de Triagem Neonatal brasileiro apresentava alguns desafios que
necessitavam ser superados, tais como a nao cobertura em todo o territério
nacional; a falta de estrutura em salde capaz de assegurar o diagnostico e o
tratamento de todos os recém-nascidos, além da formacdo parca de profissionais
para a realizacdo de educacdo em saude, como € proposto pelo SUS (GUEDES,
2012).

Conforme definido na Portaria GM/MS n° 822, os Servi¢cos de Referéncia em
Triagem Neonatal / Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo |,
Il ou Ill, onde se inclui a DF, sdo os responsaveis pela realizacdo da triagem dos
pacientes. O tratamento e o acompanhamento deverdo ser realizados pelos
Servigcos de Referéncia — os Hemocentros — que devem estar cadastrados na rede
de atendimento (BRASIL, 2001b).

Em 2005, através da Portaria n°® 1.391/GM de 16 de Agosto de 2005, foram
instituidas, no ambito do SUS, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF) e outras
Hemoglobinopatias. Essa Politica preconizou o desenvolvimento da préatica de
autocuidado, alicercado na importancia do individuo no centro da linha de cuidado,
na atencdo a saude que devera estar presente em todo processo de estruturagcao
dos servicos, nos trés niveis de atencéo e durante todo o desenvolver da assisténcia
a saude (BRASIL, 2013; BRASIL, 2005; BRASIL 2009a).

A PNAIPDF tem como objetivo mudar a histéria natural da DF no Pais,
promovendo aumento da expectativa de vida com qualidade, orientando as pessoas
com DF, seus familiares, profissionais de saude e a populacdo em geral. Tal politica

garante 0 seguimento das pessoas diagnosticadas com DF e outras
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hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal, recebendo os
pacientes e integrando-os na rede de assistencial do SUS, além de prover
assisténcia as pessoas com diagnaéstico tardio de DF, com a criagdo de um cadastro
nacional de doentes falciformes e outras hemoglobinopatias; busca da garantia da
integralidade da atencédo, por intermédio do atendimento realizado por equipe
multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes areas técnicas do
Ministério da Saude (BRASIL, 2005).

Esta politica também visa a instituicdo de um programa de capacitacdo de
todos os atores envolvidos e, ainda em seu artigo 1° propde: a promoc¢ao do acesso
a informacdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as pessoas com a
doenca ou o tracgo falciforme; a integracdo da Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com DF e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de
Triagem Neonatal;, a garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme
protocolo, imunobiolégicos Especiais e insumos, como Filtro de Leucdcitos e
Bombas de Infuséo; e a estimulacdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida das pessoas com DF e outras Hemoglobinopatias (BRASIL,
2005).

Um grande desafio foi colocado para os Estados e a Unido através da
publicacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com DF no sentido
de coordenar a implementacao, execucao e avaliacdo dessa politica em todo o Pais.
Segundo Maximo (2016), alguns estados ja estdo bem avancados em relacdo a
Politica, como Minas Gerais e Rio de Janeiro. Tal fato se deve ao protagonismo da
comunidade médica, do movimento negro, além de gestores envolvidos e engajados
com a causa.

Para a consolidacdo da atencéo integral as pessoas com DF, muitas outras
politicas e a¢des foram instituidas no ambito do SUS, dentre elas estdo: a Portaria
2981/2009, que foi revogada pela 1554/2013 e institui 0 Componente Especializado
da Assisténcia Farmacéutica, permitindo o acesso da populacdo a diversos
medicamentos, incluindo o quelante oral de ferro utilizado no tratamento da DF; a
Portaria 55/2010, que aprova o “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas —
Doencga Falciforme”, cujo conteudo apresenta o conceito geral da DF, critérios de
diagnéstico e tratamento, entre outras questbes, e regulamenta a utilizacdo de

hidroxiuréia na DF.
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Também foi instituida a Portaria 1459/2011, que regula a Rede Cegonha,
voltada a saude da mulher e da crianca, e inclui o exame de eletroforese de
hemoglobina como um dos exames de pré-natal financiados pelo SUS; a Portaria
853/2011, que institui o “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — Sobrecarga de
Ferro” e a Portaria 745/2012, que inclui o ecodoppler transcraniano na Tabela de
Procedimentos, Medicamentos, Orteses e Proteses e Materiais Especiais do SUS,
para fins de avaliagéo de risco de doenca cerebrovascular em pessoas com DF.

Ainda foram criadas outras trés Portarias para corroborar com a instituicdo da
integralidade da saude de pessoas com DF, a saber: Portaria 1760/2012, que
estabelece recurso a ser disponibilizado aos Estados e Municipios para a realizacao
de Doppler transcraniano; Portaria 473/2013, que estabelece protocolo de uso de
Doppler transcraniano como procedimento ambulatorial na prevencdo de acidente
vascular encefalico em portadores de DF; e, ainda, a Portaria 27/2013, que
incorpora a utilizacéo de hidroxiuréia em criangas com DF (ROSA, 2015).

Em 1° de julho de 2015 foi publicada pelo Ministério da Saude, no Diario
Oficial da Unido, a Portaria n°® 30, que € um novo passo na area das politicas
publicas voltadas as pessoas com DF. Segundo o documento, o Sistema Nacional
de Transplantes terd até 180 dias para incluir a DF em seu regulamento técnico,
garantindo o acesso gratuito ao procedimento de quaisquer individuos que se
encaixarem nos critérios definidos. Essa Portaria incorpora ao SUS o transplante de
células-tronco hematopoiéticas entre parentes a partir da medula 6ssea, de sangue

periférico ou de sangue de corddo umbilical (BRASIL, 2015a).

3.5 O adolescente hospitalizado

Mesmo com mudangas significativas no perfil demografico do Brasil, com
reducdo nas taxas de fecundidade e da mortalidade infantii e o aumento da
expectativa de vida, dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
mostram que a populacdo de adolescentes possui um comportamento expressivo na
constitui¢do do pais (BRASIL, 2017; ALMEIDA; RODRIGUES; SIMOES, 2005).

A adolescéncia e suas mudancas sao marcadas pela dinamicidade tanto das
alteracOes fisicas facilmente percebidas, quanto das oscilagbes comportamentais.
Nessa fase da vida, os individuos assumem importantes alteracées na imagem

corporal, tracam uma identidade propria, seguem determinados valores e estilos de
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vida e ainda buscam sua independéncia. E um periodo crucial para o
desenvolvimento de competéncias pessoais e interpessoais e de habilidades para
tomada decisbes. Esses jovens necessitam de protecdo, cuidado, oportunidades,
bens e servigos essenciais, assim como o0 reconhecimento de sua existéncia e das
peculiaridades inerentes a fase na qual se encontram (FRANCOSO, 2001; PINTO et
al., 2017; UNICEF, 2011).

O processo de saude-doenca na adolescéncia é sentido de forma penosa,
uma vez que esses individuos vivenciam de forma simultdnea as transi¢cdes de
desenvolvimentos, de situacdes e, ainda, de saude (MAAS; ZAGONEL, 2005). Ao
conviverem com uma doenca crénica como a DF, que possui diversos periodos de
agudizacdo durante a vida, o adolescente se vera diante de uma condi¢édo
ameacadora — uma dificuldade — uma vez que os periodos de crise da doenca
remetem as hospitalizagdes, a dor, aos procedimentos invasivos e mudancas na
imagem corporal, causando alteracdes em suas atividades de vida diaria. Nesse
cenario, o cuidado de enfermagem deve auxiliar na autonomia desses individuos,
facilitando o tratamento, a rapida recuperacdo e retorno as atividades cotidianas
(COSTA; SANTOS, 2015).

Pesquisa realizada por Costa e Santos (2015) mostrou que a doenca e a
hospitalizagdo na adolescéncia podem levar a situagbes geradoras de sentimentos
de inseguranca, medo e ansiedade. Os principais desencadeadores desses
sentimentos sao, a principio, o afastamento de casa e da familia; estar em uma
enfermaria que, muitas vezes, ndo é apropriada a sua faixa etaria; o medo do
desconhecido e o cumprimento de normas e rotinas hospitalares rigidas. Ainda
segundo os autores, os adolescentes hospitalizados ndo devem ser tachados de
“dificil”, pelo contrario, a equipe necessita compreender as peculiaridades da fase
vivida e buscar ajuda-los a desenvolver estratégias de enfrentamento e superacéo.

Maas e Zagonel (2005) lembram que:

Para o ser adolescente, a hospitalizacdo significa necessidades e
demandas complexas, uma vez que muda da saude para a doenca,
modifica-se a qualidade de vida, as rotinas e papéis, interrompe
projetos futuros, sonhos e realizacdes, situado em um ambiente
hostil, de riscos e morbidades, além de conviver com as
transformacdes proprias dessa fase (MAAS; ZAGONEL, 2005, p.71).
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Apesar da necessidade da consideracdo desse grupo populacional como um
grupo importante, que necessita de cuidados voltados a sua faixa etaria, ainda nao
existem setores de internacdo especificos para essa populacdo, uma vez que
grande parte das instituicdes hospitalares ndo possui estrutura fisica adequada para
receber esses adolescentes. Sendo assim, esses sao internados em enfermarias
pediatricas ou adultas, fato que dificulta a aceitacdo e a adaptacao a hospitalizacéo
(ALMEIDA; RODRIGUES; SIMOES, 2005).

Ficar hospitalizado equivale a hospedar-se em um local frio, desconhecido,
impessoal e ameacador. Esta € uma escolha feita por necessidade e, por vezes, em
um episodio de emergéncia, implicando na ruptura do ritmo de vida comum. Em
alguns casos o0 adolescente hospitalizado sofre um processo de despersonalizagao.
Neste momento, ele perde o controle sobre si mesmo tornando-se um paciente.
Para os adolescentes nessa situacao é dificil aceitarem o isolamento (da familia, dos
amigos e da escola) e o tempo necessario para a recuperacdo. Além disso, nao &
facil admitirem as perdas fisicas e psicoldgicas, bem como aceitarem a rigidez das
regras e proibicdes das rotinas hospitalares (LEITAO, 1993).

3.6 Cuidados de enfermagem e da equipe multiprofissional as pessoas com
Doencga Falciforme

O Enfermeiro, a partir de seus conhecimentos técnico-cientificos, de sua
experiéncia em administrar, de sua constante permanéncia ao lado das pessoas que
vivenciam o processo de adoecimento, de sua habilidade de observacéo, além de
sua capacidade de estabelecer as relagdes humanas no cotidiano do trabalho é visto
como peca central no processo de trabalho de diversas instituicdes (GOMES, 2015).
O objeto do trabalho em saude é o ser humano, sendo assim, é fundamental que o
enfermeiro e toda a equipe de saude compreendam a subjetividade de cada ser
cuidado, e que, apesar da ocorréncia frequente de intervencdes técnicas, estas
devem ser sempre permeadas por relacdes interpessoais (SOUZA, 2010).

A assisténcia de enfermagem as pessoas com DF inicia-se no nascimento e
estende-se a fase adulta. A enfermagem deve cuidar de cada pessoa
individualmente, cada uma com suas respectivas particularidades, com o objetivo de

favorecer que esse individuo leve uma vida normal, mediante acfes para prevencao
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de complicacbes, reducdo de hospitalizacbes recorrentes e melhoria da sua
qualidade de vida (CARVALHO, 2014).

A equipe de salude necessita de conhecimentos relativos a DF e, com base
neles, orientar a pessoa e/ou sua familia a identificar precocemente os sinais de
gravidade da doenca buscando tratamento imediato, assim como se informar sobre
0os cuidados devidos no dia a dia e das medidas de prevencdo de agravos. A
qualidade de vida das pessoas com DF esta diretamente relacionada a trés fatores,
a saber: (1) o diagndstico precoce, feito pelo teste do pezinho, nos primeiros cinco
dias de vida da crianca; (2) o inicio imediato do tratamento e dos cuidados
necessarios; e (3) o envolvimento da pessoa e/ou da familia com as informacdes
sobre o autocuidado na doencga (BRASIL, 2013).

Para cuidar da pessoa com DF, é de extrema importancia o envolvimento dos
diversos niveis de atencdo a saude para que se reduza a morbimortalidade.
Geralmente, o histérico de uma pessoa com DF inclui fadiga crénica, dispnéia, dores
Osseas, dor torécica, Ulceras em Membros Inferiores, edema em articulagdes e maior
suscetibilidade as infecgbes (THOMAS, 2009). Essas complicagfes desequilibram
diversas necessidades basicas do individuo, levando, também, a diversas
hospitalizacdes, sendo indispensavel a assisténcia de enfermagem sistematizada
para atender as demandas dessas pessoas. Dai a importancia do enfermeiro na
assisténcia as criancas e adolescentes com DF, como forma de prevenir tais
complicacdes que podem, frequentemente, levar ao 6bito (FURTADO; NOBREGA;
FONTES, 2007).

Além do conhecimento cientifico acerca da doenca, o enfermeiro deve saber
conhecer o paciente, realizar os cuidados mais adequados de acordo com a
individualidade de cada um, além de fortalecer seu papel como potencial educador
em saude, com o aconselhamento genético, prevencdo das crises algicas e
orientacdes sobre a importancia da adeséo ao tratamento, de forma a promover uma
maior sobrevida e melhor qualidade de vida a esses pacientes (SOARES, 2012).

A assisténcia de enfermagem a pessoa com DF deve ter como metas a
prevencdo da crise falciforme, sua identificagdo precoce, intervengdes em situacoes
severas, além da reabilitacdo. Neste cuidado deve ser incluida a coleta de material
para investigacao laboratorial basica, informacdes sobre o padréo alimentar e de

hidratacdo, surgimento de episodios hemoliticos, crises dolorosas, tumefacdo das
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maos e peés, distensdo e dor abdominal, sinais de hipdxia, infeccao, além do uso
indevido de analgésicos pelo paciente (BRASIL, 2013).

A resolucéo n° 358 do Conselho Federal de Enfermagem (BRASIL, 2009b),
que dispbe sobre a sistematizacdo da assisténcia de enfermagem, deferiu que o
Processo de Enfermagem (PE) deve ser realizado, de modo deliberado e
sistemético, em todos os ambientes, publicos ou privados, em que ocorre o cuidado
do profissional de enfermagem. Sendo assim, tanto durante a hospitalizagéo, quanto
durante o cuidado ambulatorial e/ou domiciliar em equipes multiprofissionais, o
enfermeiro deve realizar o histérico de enfermagem; identificar os diagndsticos de
enfermagem, elaborar com o paciente e familia um plano de cuidados a ser
implementado e realizar a evolucdo de enfermagem, documentando a sua
assisténcia.

Desta forma, espera-se que o enfermeiro apoOie e oriente a tomada de
decisbes pelos pacientes e minimize 0s riscos inerentes a patologia em questao,
além de auxiliar na promocao, recuperacao e reabilitacdo da satde do individuo com
0 apoio da familia. Como parte do PE, o enfermeiro deve prescrever ordenadamente
as intervencdes de enfermagem apropriadas a cada individuo, executa-las e avalia-
las posteriormente (BRASIL, 2009Db).

Estudo realizado por Brunetta et al. (2010) mostrou que 90% das
hospitalizagbes de individuos com DF ocorre em virtude das crises vaso-oclusivas.
Tal crise pode ocorrer apds desidratacdo, exposicdo ao frio, infeccdes, estresse,
exercicio fisico vigoroso, uso de alcool ou diuréticos e episédios de hipoxia ou
acidose. Neste sentido, a equipe multiprofissional deve agir alertando o adolescente
e seu cuidador para esses fatores desencadeantes das crises, orientado-os a evitar
tais situacoes (OHARA et al., 2012).

A dor é uma das manifestacbes mais comuns e recorrentes no paciente
falcémico. Ela podera ser a complicacdo mais importante associada a doenca tendo
influéncia direta na diminuicdo das Atividades de Vida Diaria, de relacionamentos e
da qualidade de vida do adolescente. Diversas variaveis podem interferir no nivel de
dor, tais como: estado geral do adolescente, os mecanismos de enfrentamento,
ambiente familiar, apoio social e psicologico, adaptacdo, antecedentes de dor,
depressdo e/ou ansiedade e suas consequéncias (psicossocial, funcional e

incapacidade), estresse vivenciado pelos pais junto ao adolescente, tipo de
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analgesia prescrita, entre outros. Tal situacdo pode repercutir em diversas esferas
da vida do adolescente (BARAK et al., 2008).

Avaliar a dor é responsabilidade preponderante dos médicos e enfermeiros,
exigindo que estes tenham um pensamento critico e reflexivo antes de determinar
quais condutas serdo realizadas. Para intervencdes para alivio da dor é fulcral
avaliacbes periddicas do paciente e o exame fisico, pois estas sdo acdes que
facilitam a investigacdo clinica. Neste sentido, a adequada avaliagdo da equipe de
salde minimiza possiveis danos ao bem-estar do paciente (SOARES et al., 2014).
As bases do tratamento das crises vaso-oclusivas incluem a hidratacdo e a
analgesia, podendo ser necessarias também a oxigenioterapia e a terapia
transfusional. O oxigénio suplementar sé deve ser utilizado se houver hipoxemia
(BRUNETTA et al., 2010).

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes terapéuticas da DF, aprovado
pela Portaria n°55 de 29 de janeiro de 2010, o diagndéstico precoce através da
triagem neonatal, o uso de imunobiol6gicos especiais e de antibioticoprofilaxia sdo
fundamentais para a saude dos portadores da DF (BRASIL, 2010).

A DF, em especial a forma homozigética, tém como indicacdo para correcao
da anemia crénica e prevencdo de complicacdes decorrentes da doenca de base a
terapia transfusional. Tal procedimento representa um dos principais recursos
terapéuticos, podendo melhorar a sobrevida e algumas complicacdes relacionadas a
doenca. A transfusdo sanguinea deve ser utilizada apenas nos casos em que ha
crises refratarias, evitando-se que o hematdcrito eleve para niveis superiores a 30%.
Desta forma, deve-se transfundir o concentrado leucorreduzido de hemacias. Tal
conduta deve ser tomada pelo hematologista. A terapia transfusional precisa ser
administrada corretamente, respeitando todas as normas técnicas recomendadas ja
gue envolve risco sanitario, sejam eles imediatos ou tardios (BRUNETTA et al.,
2010; MARTINS, 2012).

O procedimento de hemotransfusdo pode acarretar diversos riscos para 0s
pacientes, como o0 desenvolvimento de doencas infecciosas transmitidas por via
parenteral; risco de reacOes adversas imediatas ou tardias, e pode levar a um
importante fator prognéstico desfavoravel: a sobrecarga de ferro (KUSHNER;
PORTER; OLIVIERI, 2001). Nesse contexto, o0 enfermeiro adquire papel
fundamental, desde a captacdo do doador até a transfusdo. A atuacdo deste

profissional deve minimizar significativamente os riscos do paciente que recebe o
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hemoderivado, evitar possiveis danos, garantir a seguranca do paciente, explicar o
procedimento ao mesmo, além de esclarecer possiveis davidas do receptor e/ou sua
familia (PAIVA et al., 2013).

A hidroxiureia € uma opcao terapéutica para a prevencdo de complicacbes
decorrentes da DF. Tal medicamento € um agente quimioterapico prescrito de
acordo com algumas complicacbes apresentadas pelos pacientes, como: tendo
manifestado nos 12 dltimos meses 3 ou mais episddios de crises vaso-oclusivas com
necessidade de atendimento médico, uma crise toracica aguda recidivante, um ou
mais AVEs ou ataques isquémicos transitorios, mesmo em programas de
exsanguineo transfusdo, um episédio de priapismo grave pos-puberal ou priapismo
recorrente, além de anemia grave e persistente (Hb<6,0 g/dl em trés exames no
periodo de 3 meses) (BRASIL, 2010).

Os pacientes que fazem uso dessa medicacdo necessitam de cuidado
especial devido ao seu efeito citotdxico e € importante observar o aparecimento de
efeitos adversos que podem ser de cunho neurolégico, renal, gastrointestinal,
dermatolégico (erupcdes macupapulares, eritema facial e periférico, ulceracdo da
pele ou agravamento da Ulcera ja existente) e alteracbes como dermatomiosite,
dentre outros (febre, calafrios, astenia) (BRASIL, 2010).

Para a profilaxia das infec¢des, torna-se estratégico iniciar um programa de
imunizacdes eficaz na crianga falcémica antes que se instale a asplenia funcional.
Ou seja, o nao funcionamento do baco que esta associado com riscos de infec¢céo
graves. O uso sistematico de um programa vacinal especial, associado ao uso de
penicilina profilatica, tem demonstrado uma redugéo vigorosa na incidéncia e na
mortalidade por infeccbes causadas por germes encapsulados. Neste sentido, o
enfermeiro deve planejar, agendar e acompanhar o0s pacientes durante tais
procedimentos, mantendo o cartdo vacinal sempre atualizado, garantindo, entédo, o
sucesso terapéutico (BRASIL, 2013).

Estudo realizado por Soares (2012) com adolescentes portadores de AF
mostra que os Diagnosticos de Enfermagem mais comuns encontrados nesses
pacientes, segundo a North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) séo:
dor aguda, risco de atraso no desenvolvimento, risco para infeccéo, integridade da
pele prejudicada e risco de baixa autoestima situacional.

Pesquisa realizada por Gomes et al. (2011) mostra a relevancia da uma

assisténcia de enfermagem singular e de qualidade, que busca realizar um histérico
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completo de cada individuo, julgando as situacdes para a tomada de decisées em
conjunto com o adolescente, de forma a gerenciar o cuidado compartilhado,
especialmente por se tratar de uma condi¢cdo cronica. O adolescente deve ser
envolvido no seu processo de saude-doenca, ser educado para seu autocuidado e
garantir sua qualidade de vida e independéncia satisfatoria.

Os aspectos psicossociais tém forte influéncia na qualidade de vida de
pessoas com DF uma vez que, nesse grupo, grande parte pertence as classes
sociais menos favorecidas e vulneraveis, em sua maioria individuos negros (SILVA,
BELLATO; ARAUJO, 2013; MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).
Independente da condicdo clinica, os adolescentes com DF estdo sujeitos a
sofrerem com depressao, baixa autoestima e isolamento social em virtude de sua
condicdo crbnica. As inUmeras crises dolorosas levam a internacfes repetidas e,
consequentemente, ao afastamento de seu lar, do trabalho, da escola e dos amigos
podendo impactar diretamente na situacdo emocional e social dessas pessoas
(CARVALHO, 2014).

O enfermeiro tem uma funcao fundamental na equipe de saude visto que, por
meio da avaliacdo clinica diaria do paciente, € capaz de realizar o levantamento dos
varios fenbmenos, sejam clinicos ou subjetivos, relativos a multidimensionalidade do
ser humano. Igualmente, ele deverd providenciar para que o paciente seja atendido
nos mais diferentes segmentos da equipe de saude e/ou de enfermagem
(BALDUINO; MANTOVANI; LACERDA, 2009).

3.7 O nucleo de cuidado familiar

Habitualmente, a figura que assume a funcéo de cuidador da pessoa com DF
€ um membro da familia — mée, pai, irmao ou cbnjuge sdo 0s mais comumente

encontrados para assumir essa funcao (ROSA, 2015). Essa autora afirma que:

A figura do cuidador é particularmente relevante na vida do portador
desta doenca tendo em vista que a anemia falciforme é uma doenca
crbnica e sem cura disponivel para a maior parte dos que sofrem
dela; isso se traduz na necessidade de cuidados constantes e
ininterruptos em todas as etapas da vida, desde a primeira infancia
até a vida adulta (ROSA, 2015, p.81).
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Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2008, p.7), cuidado é “atencgao,
precaucao, cautela, dedicagdo, carinho, encargo e responsabilidade” e o ato de
cuidar é “servir, € oferecer ao outro, em forma de servi¢co, o resultado de seus
talentos, preparo e escolhas; € praticar o cuidado”. Além disso, cuidar é perceber a
outra pessoa na sua individualidade — suas dores, gestos, falas e limitagcdes — assim,
o cuidador sera capaz de oferecer o cuidado adequado e impar, levando em
consideracgao as particularidades e necessidades da pessoa a ser cuidada.

Nas condi¢des cronicas, a centralidade da producéo de cuidados é da familia,
sendo que as redes que as apoOiam nesse cuidado desenvolvem ac¢des, geralmente,
de modo mais pontual incidindo, principalmente, nos periodos de agudizacdo do
agravo (BELLATO et al., 2009).

O Guia Prético do Cuidador (BRASIL, 2008) do Ministério da Saude expressa
que a funcédo do cuidador é acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar, fazendo por
ela apenas as atividades que ela ndo consiga fazer sozinha, estimulando sempre a
pratica do autocuidado, que busca enaltecer a importancia da independéncia do ser
cuidado.

A vida dos familiares mais proximos de uma pessoa com doenca cronica sofre
importantes mudancas com as quais elas devem aprender a interagir. Essas
vicissitudes requerem administracdo constante e um rearranjo familiar para que se
consiga chegar a um equilibrio. Para que isso ocorra é necessario que os membros
do contexto familiar mais proximo encontrem o significado que a doenca tem e
determinem qual a percepg¢ao e os comportamentos relacionados com a situagao,
com a finalidade de manter sua qualidade de vida (GUIMARAES; MIRANDA;
TAVARES, 2009).

No caso da DF, a familia se depara com dificuldades advindas das mdltiplas
dimensbes que essa condi¢cdo crénica impde. No entanto, as variadas formas de
enfrentamento em um cotidiano de controle e tratamento continuo e prolongado
ainda sdo pouco percebidas e problematizadas pelos profissionais de saude em
suas praticas (SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

Os cuidadores séo 0s principais responsaveis pelos manejos domiciliares dos
sintomas da doenca. Estudo realizado por Dias et al. (2013) mostrou que o impacto
da dor no familiar com DF também foi observado na vida dos cuidadores. A maioria
deles (58,3%) apresentou dificuldades na realizacdo de atividades do cotidiano,

como dormir e se alimentar e laborais (sair para trabalhar). Pesquisa realizada por
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Colleto e Camara (2009) também aponta que a doenca cronica na infancia pode
gerar consequéncias negativas na vida das familias, sobretudo somaticas, estresse
parental, isolamento social e problemas de ajustamento.

Leite e Dias (2015) falam que caracterizar a rede de apoio e conhecer as
estratégias de enfrentamento das familias, com vistas a promocéo da saude, permite
um olhar para além dos aspectos biologicos limitantes da qualidade de vida das
pessoas com DF. A consolidagdo do nucleo familiar pode ser um fator de protecéo
que oportuniza interacdes benéficas e estratégias de enfrentamento mais eficazes
na resolucao dos problemas referentes a doenca.

O estresse gerado pela patologia, assim como o medo de perder o familiar
doente, podem gerar situacfes e sentimentos angustiantes aos membros da familia.
Apb6s o diagnostico, os familiares que passam a se dedicar ao doente em carater
integral tendem a alterar seu cotidiano devido as idas repetidas ao hospital, crises, e
cuidados que podem gerar conflitos no contexto de grupo. O familiar/cuidador,
portanto, além de ser agente do cuidado de seus membros, também deve ser
considerado como objeto de cuidado (SANTOS et al., 2012).

Dependendo da resposta da familia aos conflitos/problemas, havera uma
repercussao positiva ou negativa na qualidade de vida e no bem-estar da pessoa
com DF e de seus familiares. Pesquisa realizada por Nobrega et al. (2012) mostrou
que as familias, ao se depararem com a nova realidade, necessitam reorganizar 0s
papéis diante das imposices de cuidado. Estas trazem significativas repercussdes
para a dindmica e a vida das pessoas que convivem com um doente crénico e uma
das primeiras mudancas ocorridas € o abandono do emprego por parte do cuidador,
mais comumente, um dos pais, para acompanhar o filho durante a hospitalizacdo ou
em consultas frequentes e na realizacdo de exames. Ainda segundo a pesquisa
supracitada, observou-se que a interagdo das familias com a equipe de saude os
auxilia frente as situacdes relacionadas a doenca, minimiza consequéncias
negativas, facilita a adaptacéo e a flexibilidade diante da condicdo crénica.

Para a correta conducdo do tratamento das pessoas com DF €& necessario
que, ainda no inicio do diagnéstico, os familiares dessas criancas recém-
diagnosticadas aprendam a identificar os sinais de complicagdo, bem como a agir
corretamente nas distintas intercorréncias. O avanco no tratamento da DF e a

melhor sobrevida dos pacientes estdo intimamente relacionados a forma como a
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familia é acolhida e orientada desde o diagnostico (RODRIGUES; ARAUJO; MELO,
2010).

Desta forma, os cuidadores dessas pessoas deverao ser ensinados a prevenir
e reconhecer as crises dolorosas, manejar analgésicos e outras formas para alivio
dessas crises; reconhecer precocemente sinais de infeccdo; sinais de infarto
cerebral; palpar o baco; identificar a crise de sequestro esplénico, além de outras
informacdes vitais para o correto controle da doencga. Neste cenério, a enfermeira
costuma ser o elo entre pacientes, familiares/cuidadores e a equipe multiprofissional
de saude. Essa profissional devera atuar junto a familia, entre outras ocasides, no
processo de ensino-aprendizado necessario para o enfrentamento da condigcéo
cronica vivenciada por essas pessoas (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010).

Assim, € manifesta a necessidade e a importancia do conhecimento dos pais
em relacdo a doenca bem como dos cuidados adequados dispensados a pessoa
com DF tornando-se relevante saber como séo realizados esses cuidados, de forma
que seja possivel planejar e desenvolver acbes que facilitem a abordagem das
situacOes conflitantes vivenciadas pelos cuidadores de pessoas com DF (SANTOS,
et al., 2012).
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4 REFERENCIAL FILOSOFICO E TEORICO METODOLOGICO DO ESTUDO

A enfermagem, ao lidar cotidianamente com questdes existenciais dos seres
humanos, tem na Fenomenologia um importante aporte para o seu pensar e 0 seu
fazer, pois, para compreender a realidade do cotidiano no qual estamos
mergulhados, € necessario que saibamos entranhar na subjetividade daqueles que
nos demandam cuidados, levando em consideracdo, também, a objetividade que
nos permeia (TERRA et al., 2006).

Das palavras gregas phainomenon que significa “o que se mostra”, “o que se
manifesta”, e logos que significa “discurso” obtemos a palavra fenomenologia. Para
a Fenomenologia a reflexdo filoséfica deve partir do préprio fenbmeno e nédo de
concepcdes ja preestabelecidas, dos pré-conceitos. Por esse motivo, ela tem uma
auténtica exigéncia ética com a verdade, rejeitando a manipulacdo da realidade
(BILIBIO, 2013; HEIDEGGER, 2011).

Tal método permite chegar & compreenséo do ser, partindo da descri¢cdo das
situacdes vivenciadas pelos individuos (DUARTE; ROCHA, 2011). Segundo Capalbo
(1984, p.55), a Fenomenologia “é a procura da ideia principal, ou seja, da esséncia
de como as coisas acontecem, tornam-se visiveis no fendbmeno dado, buscando
entendé-las como elas séo e respeitando sua originalidade”.

Ainda que seja possivel encontrar referéncias ao termo Fenomenologia em
pensadores do século XVIII, foi no inicio do século XIX que a Fenomenologia, como
hoje a entendemos, foi idealizada por Franz Brentano (1838-1917). Entretanto, foi
seu discipulo Edmund Husserl, alem&o que viveu entre os anos de 1859 e 1938, que
a desenvolveu como método de analise (GONZALEZ et al., 2012; MOREIRA, 2010).

A Fenomenologia pode ser caracterizada, inicialmente, como um estudo
descritivo sem um conceito prévio. No entanto, consiste numa base segura, porém
liberta de pressupostos, para a elaboracdo de novos conhecimentos nas ciéncias.
Segundo o proprio Husserl (1985), o objetivo da Fenomenologia é “voltar as coisas
mesmas”, sendo descritiva e buscando deslindar temas despojados de conceitos
preconcebidos tal como aparecem. A Fenomenologia husseliana critica todas as
formas de objetivismo e se focaliza nas maneiras de como 0s objetos s&o
constituidos na experiéncia do sujeito e de como a estrutura e qualidade do objeto
sao experienciados pelo sujeito (GONZALEZ et al., 2012; MOREIRA, 2010).
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Para Husserl, o fenbmeno é a esséncia e essa esséncia é a significacdo ou o
sentido que apreendemos de um ser, sua ideia (eidos). A Fenomenologia € a
descricdo de todas as esséncias (eidos) ou significacdes de todas as realidades
materiais, naturais, ideais e culturais; é a descricdo de todos os fenbmenos. Neste
contexto, toda consciéncia € consciéncia de alguma coisa, € intencionalidade, ou
seja, ato de visar, de envolver algo. A intencionalidade € um transcender, um dirigir-
se a outra coisa que nao seja a propria consciéncia. A vivéncia diz respeito ao ato de
visar da consciéncia e seus correlatos. A todo conteddo visado, a todo objeto
(noema), ha a correspondéncia de uma certa modalidade de consciéncia (noesis).
Assim, vivéncia seria consciéncia e mundo (PEIXOTO, 2011).

A Fenomenologia surgiu em um contexto de profundas mudangas tanto
sociais, quanto politicas e culturais, época de grande producao intelectual e de
difusdo das ciéncias humanas num periodo marcado pela influéncia da dicotomia
estabelecida: de um lado, o racionalismo e, de outro, 0 empirismo e positivismo
(PEIXOTO, 2011). No final do século XIX tal método foi colocado como um novo
modo de fazer filosofia, uma vez que se distanciava da filosofia das especulacdes
metafisicas abstratas para valorizar 0 contato com o0s problemas reais, com a
experiéncia vivida e concreta influenciando diversos pensadores, entre eles Martin
Heidegger (GONZALEZ et al., 2012; MOREIRA, 2010).

Heidegger foi discipulo de Husserl e também seu maior critico, discordando
da Fenomenologia husserliana ao assumir que a experiéncia diz respeito ao modo
de ser do homem no mundo e est4 sempre localizada no tempo e no espaco. Além
disso, ele abandonou o0s termos consciéncia e intencionalidade, centrais na
Fenomenologia transcendental de Husserl. Para ele, o método fenomenolégico € um
longo caminho que permite que o proprio fenbmeno se mostre. Consiste em “deixar
e fazer ver por si mesmo aquilo que se mostra, tal como se mostra a partir de si
mesmo”. A Fenomenologia € uma possibilidade de ir “as coisas mesmas”, ou seja,
aos fendmenos, que consiste naquilo “que se revela, o que se mostra em si mesmo”
(GONZALEZ et al., 2012; HEIDEGGER, 2011, p.65).

Por considerar que o fenbmeno se encerra na subjetividade, Heidegger
apresentou a Fenomenologia baseada na ontologia, no estudo do ser-ai, 0 homem
gue somos existindo como presenca. A ontologia esforgca-se por conhecer aquilo que
move o homem, principalmente o seu pensar, ndo deixando de lado seu fazer e seu

agir. Ela busca conhecer aquilo que o impulsiona, que o faz conhecido onticamente.
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Muitos consideram Husserl o criador da Fenomenologia e Heidegger seu
transformador (HEIDEGGER, 2011; PACHECO, 2010).

Heidegger utilizou a Fenomenologia para estudar a esséncia do Ser, a
temporalidade e o sujeito sempre em um contexto que enfatiza que had um sentido
basico no verbo ser, que permite variedade de usos, desenvolve linguagem prépria,
cria inUmeros vocabulos para se expressar e faz uso do hifen com o objetivo de
designar ligacdo indissolavel entre as partes unidas, pois leva em consideracdo a
sua significacéo ontolégica (HEIDEGGER, 2011).

Em seu livro “Ser e Tempo”, de 1927, o significado de fenébmeno é dado por
‘o que se revela”, “0 que se mostra em si mesmo” (HEIDEGGER, 2011, p.58). Tal
fendmeno ndo se mostra prontamente, ele permanece oculto, velado frente ao que
se mostra. Heidegger (2011, p.65) conceituou a Fenomenologia como “fazer ver por
si mesmo aquilo que se mostra, tal como se mostra a partir de si mesmo”.

Segundo o filésofo, o pesquisador deve estar atento para o fenbmeno e trazer
a luz aquilo que, na maioria das vezes, esta oculto no ente e se mostra no ser, uma
vez que € na verdade a manifestacdo daquilo que se mostra, ja que a
Fenomenologia é a busca pela esséncia dos fendmenos e ndo a identificacdo de
causa e efeito ou a demonstracédo do fenbmeno (PACHECO, 2010). O ente é aquilo
que se mostra, € aquilo que somos e a maneira como agimos, COmo expressamos e
nos comportamos. O “ente” que se constitui como compreensao do Ser foi chamado
por Heidegger de ser-ai. Portanto, o “ente” € algo que podemos determinar e
conceituar. Ja o Ser, é aquele que, enquanto abertura, pode ser desvelado como
possibilidade (CAMARGO, 2000; OLIVEIRA; CARRARO, 2011).

Em “Ser e Tempo”, Heidegger superou o conceito de consciéncia e prop0s o
conceito de Dasein, que significa “o existir humano que se da como um acontecer
(sein) que se realiza ai (Da), no mundo, sendo o préprio existir que constitui o ai”.
Com isso surgiu a expressao “ser ai’, ou seja o Ser & como pre-senca
(HEIDEGGER, 2011). O Dasein pode escolher ou ndo a si mesmo. Ele pode
escolher pela maneira propria/auténtica ou imprépria/inauténtica. Essas expressfes
nao possuem um sentindo de avaliagdo, ndo indicam um grau maior ou menor de
ser por parte do Dasein, indicam apenas o0 modo que esse Dasein pode se remeter
ao ser (HEIDEGGER, 2011; MOREIRA, 2010).

A autenticidade do Ser indica 0 momento em que o individuo alcanca, através

de um processo de conhecimento interno, sua forma original de ser, compreendendo
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seu modo de agir e pensar que lhe permite cessar os incOmodos e angustias diante
da vida. Em outras palavras, ela estéa relacionada com o ser préprio. E o ser que
assume a sua existéncia (OLIVEIRA; CARRARO, 2011; RIBEIRO, 2012).

Por outro lado, a inautenticidade ndo esta relacionada a falsidade do ser,
mas sim que este ainda ndo tomou consciéncia sobre si mesmo, que ainda nao
descobriu modos de ser que Ihe s&o peculiares (RIBEIRO, 2012). “E o ser existente
qgue ainda ndo chama para si a responsabilidade de assumir por si mesmo a sua
presenca no mundo” (OLIVEIRA; CARRARO, 2011, p.378).

Segundo Heidegger (2011), as coisas apenas sao passiveis de acontecerem,
de se mostrarem, de se anunciarem, na presenca do ser-ai (ou Daisein), naquilo que
separa 0 homem de outros entes e esta presenca é uma condicdo de mundo. O
Daisein permite a criacdo de seus proprios sentidos para a vida, objetivando
alcancar sua existéncia auténtica (HEIDEGGER, 2011; MONTEIRO, 2006).

Para o autor, a existéncia € constituida por trés conceitos ou aspectos: 1) a
facticidade, como o estar-ai, lancado no mundo, sem alternativas de inclinacdes; 2)
a decadéncia, como modo de ser do cotidiano, sujeito ao dominio do impessoal e
caracterizado pelo falatorio, curiosidade e ambiguidade; 3) e a transcendéncia, que &
o modo de projetar-se para além de si e descobrir o préprio sentido (MONTEIRO,
2006; OLIVEIRA; CARRARO, 2011).

Outro conceito importante da Fenomenologia heideggeriana é o de
cotidianidade, que é o mundo onde o Dasein se encontra inserido. E onde ele se
dilui no impessoal, na publicidade, tornando-se improprio. Para ele, cotidianidade é o
“‘movimento para as possibilidades de ser, o que nos mostra que o decair no mundo
€ conduzido pelo falatério, curiosidade e ambiguidade, mostrando o ser-ai de
maneira impessoal e inauténtica, sendo a maneira de todos” (HEIDEGGER, 2011,
p.240).

Para que o pesquisador consiga captar e desvelar a esséncia do Ser
multifacetado, faz-se mister que se dispa de suas pré-compreensdes, de modo que
nao busque atribuir sentido a seu objeto de estudo, mas, sim, extrair o verdadeiro
significado do fenbmeno inserido em sua prépria cotidianidade. Compreender um
fenbmeno € buscar o seu significado em seu &mago, sem olvidar-se de sua inser¢céo
no mundo-vida e néo atribuir-lhe um valor, peso ou medida de uma suposta posi¢ao

neutra e olimpica como observador distante (TERRA et al., 2006).
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Heidegger considerou a Fenomenologia como sendo o caminho para se
alcancar o sentido do ser. O referencial metodolégico heideggeriano apresenta duas
dimensfes: 6ntica e ontologica. A instancia 6ntica busca a descricdo do fato e
remete ao ente, a partir do questionamento do ente, compreendendo este ente como
0 modo como nos comportamos, sobre o que falamos e como entendemos as
coisas. Ente € como nGs somos, € presenca, e é através dele que se busca o
sentido do ser. O ente sendo pre-senca se vé lancado no mundo e, sendo no
mundo, apresenta-se como um ser de possibilidades (HEIDEGGER, 2011).

A dimenséo ontoldgica busca a compreensao do fendbmeno e remete ao ser,
um guem desconhecido. Ela se caracteriza como uma instancia de possibilidades de
desvelamento do fenémeno de interesse, originando-se no dominio factual e
proporcionando sentidos licitos de serem desvelados. Heidegger (2011) afirma que a
“ontologia s6 é possivel como Fenomenologia”. Quanto ao seu conteudo, a “coisa
mesma”, a Fenomenologia é a “ciéncia do ser do ente — ontologia” (HEIDEGGER,
2011).

A partir da interrogacéo do ente, instancia ontica, pretende-se questionar o
ser, para desvelar a instancia ontologica. Este ultimo momento € a oportunidade de
desvelar o fendmeno, o qual ndo se mostra prontamente no fato, mas encontra-se
encoberto para si e para os outros, apontando a preméncia da desconstrucao do
factual para desvelar o sentido do ser (PAULA et al., 2012).

A pesquisa fenomenoldgica permite, nos estudos em enfermagem, um saber
compreensao que ndo esta evidente, mas esta ligado aos fendbmenos humanos.
Para a utilizacdo da Fenomenologia é necessario que o pesquisador esteja alerta a
sua tematica, a capacidade de lidar com os imprevistos, com a flexibilidade, com o
incerto, pois os fendbmenos podem aparecer a qualguer momento (TERRA et al.,
2006).

Esse fato nos remete a, cada vez mais, recorrermos a Fenomenologia para 0s
estudos na area da enfermagem, uma vez que nos permite mostrar a importancia da
realizacdo do cuidado para além do o6ntico, do que se mostra, mas também a
necessidade de cuidarmos do ser, do ontoldgico, a partir do conhecimento dos
fenbmenos humanos. O estudo fenomenolégico apresenta-se como desafio de
pensar a possibilidade de romper o cotidiano da assisténcia diaria, consubstanciado
por modelos pré-estabelecidos e permitir um modo-de-ser diferenciado, auténtico,

nao meramente executado pela ocupagdo na realizagdo do atendimento, mas,
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preocupado com o outro, pessoa que recebe o cuidado e que pode significd-lo como
bem-estar e conforto (MONTEIRO et al., 2006; TERRA et al., 2006).

Neste estudo, a pesquisadora direcionou o olhar intencionalmente para o
fenbmeno, procurando ver além das aparéncias, insistindo na procura do
caracteristico, do essencial, do fenbmeno, e que se propds ao “ir-a-coisa-mesma’,
interagindo com os adolescentes com DF, deixando de lado os preconceitos e
conceituacdes aprioristicas, procurando descrever a compreensao do significado do
vivido destes adolescentes durante as hospitalizacdes de modo que o nucleo

essencial se desvelasse pela intuicdo a consciéncia (HEIDEGGER, 2011).
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5 CAMINHOS METODICOS DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizou como alicerce
tedrico-metodologico e filoséfico a Fenomenologia existencial Heideggeriana na
tentativa de compreender o fendbmeno de ser — Adolescente-com-DoencaFalciforme-
e-0-vivido-das hospitaliza¢cdes (HEIDEGGER, 2011).

A Fenomenologia objetiva a compreensao do mundo e da vida cotidiana,
buscando apreender, descrever e interpretar os fendmenos que se mostram a si e
em si mesmo. Por meio das experiéncias vivenciadas pelo ser-no-mundo, busca-se
a compreensao e interpretacdo do fenébmeno que é pesquisado, tornando-se objeto
desta metodologia, o préprio fendmeno (ser adolescente com DF e o vivido das
hospitalizacdes) e como ele é vivido pelo ente, alcancando, entdo, o sentido do ser
(TERRA et al., 2006).

O impulso para a investigacao surge a partir do contato do pesquisador com
0s problemas, ou as coisas em si mesmas, aquilo que emerge do cotidiano, ou seja,
do contato com o vivido. O investigador se vé envolto nas experiéncias, no viver e
falar humano em busca dos sentidos que o ser exprime, se posicionando de forma a
compartilhar e envolver-se com o outro e com o fenbmeno estudado, visando
compreendé-lo a partir da esséncia do vivido do ser-ai langado no mundo (DUARTE;
ROCHA, 2011; TERRA et al., 2006).

Na Fenomenologia heideggeriana ndo existe distanciamento entre ser e
mundo, Visto que o ser apresenta-se como ser-no-mundo, dando a ideia de unidade
e totalidade. Neste sentido, esta investigagdo partiu do ser-no-mundo (ser
adolescente convivendo com DF) no horizonte da cotidianidade (ao estar
vivenciando periodos do adolescer hospitalizado) desvelando-o para além das
aparéncias o0 que, para Heidegger, significa “ir-a-coisa-mesma”, ou seja,
compreender a esséncia do fendmeno tal qual ele se mostra a consciéncia
(MONTEIRO et al., 2006; CABRAL et al., 2012).

5.1 O cenério de pesquisa
A pesquisa foi desenvolvida no Hemocentro Regional (HEMOMINAS)

localizado na regido central de um municipio da Zona da Mata Mineira. Tal

instituicdo foi instituida em 26 de dezembro de 1989, através da Lei n° 10.057. A


http://www.almg.gov.br/consulte/legislacao/completa/completa.html?tipo=LEI&num=10057&comp=&ano=1989
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fundacao vincula-se a Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais (SES-MG) e
tem por finalidade assegurar, as politicas estaduais de hematologia e hemoterapia,
unidade de comando e direcao, de forma a garantir a populacdo a oferta de sangue
e hemoderivados de qualidade (HEMOMINAS, 2016).

A Fundacdo HEMOMINAS é referéncia para o diagnéstico e tratamento de
pacientes com coagulopatias e com hemoglobinopatias (principalmente DF e
Hemofilia) e para aqueles que necessitam de transfusdo de sangue ou sangria
terapéutica no Estado de Minas Gerais. Em funcdo de essas patologias
apresentarem evolucdo crbnica, o atendimento €& feito por uma equipe
multiprofissional, a fim de evitar danos e garantir a qualidade de vida dos pacientes.

Tal instituicho comecgou a funcionar em 1987, inicialmente acoplada a
Associacdo dos Hemofilicos. No ano de 1989 ganhou uma sede proviséria, onde
funcionou até 1997, quando foram inauguradas suas atuais instalacées. Neste local
a equipe que realiza 0 acompanhamento dos pacientes no ambulatério € composta
por equipe de enfermagem, médicos hematologistas e pediatras, assistente social,
psicéloga, pedagoga, dentista e farmacéuticos (HEMOMINAS, 2016).

O atendimento assistencial aos pacientes com DF se baseia em padrdes
estipulados pelos protocolos de tratamento dos 6rgaos federais, através dos quais a
equipe multiprofissional cria protocolos ou manuais de tratamentos para serem
seguidos por todas as unidades da Fundacdo no Estado. Assim, 0s pacientes com
DF, cadastrados no Hemocentro, realizam o acompanhamento feito pela equipe
multiprofissional, baseado em tais manuais e protocolos, sendo o periodo para
agendamento de consultas determinados por estes manuais ou pela evolugéo clinica
do paciente (HEMOMINAS, 2016).

5.2 Os adolescentes participantes da pesquisa

Os participantes do estudo foram 10 adolescentes com DF, em tratamento no
respectivo Hemocentro. De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), em seu Artigo 2°, a adolescéncia é compreendida como a faixa etaria entre
12 e 17 anos de idade. Sendo assim, esta sera a faixa etaria dos participantes deste
estudo (BRASIL, 1990b).

A inclusé@o no estudo foi assim definida: ser adolescente em tratamento para

DF, com idade variando entre 12 a 18 anos completos, independente da cor, religido
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e sexo, que tiveram autorizacdo prévia dos pais ou responsavel legal para
participarem da pesquisa através da assinatura do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (APENDICE A), que aceitaram, de forma voluntaria, participar através da
assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), os quais
apresentavam condicfes cognitivas para a participacdo, ou seja, com condicdes de
articular o pensamento e fala, fazendo-se compreender ao pesquisador e que ja fora
hospitalizado. Foram excluidos do estudo: aqueles que nédo tiveram autorizacdo dos
pais ou responsavel legal ou que ndo aceitaram participar, os que tinham idade
inferior a 12 anos ou acima de 18 anos, além daqueles com problemas na

articulacéo da fala ou do pensamento e que nunca estiveram internados.

5.3 Movimentos da etapa de campo

Anteriormente a realizacdo da pesquisa, foi comunicado a Diretora da
Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora (ANEXO A) e
solicitada autorizagcdo da Diregdo do HEMOMINAS (ANEXO B) para o
desenvolvimento desta pesquisa no interior do Hemocentro. Antecedendo a coleta
dos depoimentos, o projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil, Sistema Nacional de
Informacdes sobre Etica em Pesquisa envolvendo Seres Humanos (SISNEP), sendo
submetido & aprovacdo do Comité de Etica do HEMOMINAS contemplando os
aspectos mencionados no capitulo IV da Resolucdo N° 466, de 12 de dezembro de
2012 (BRASIL, 2012), sendo aprovado sob o Parecer Consubstanciado nimero:
54237916.5.0000.5118 (ANEXO C).

Tratou-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos,
uma vez que o0 meétodo e a técnica a ser utilizada durante a coleta das informacdes
ndo empregou nenhuma intervencdo ou modificacdo intencional nas variaveis
fisioldgicas, psicoldgicas e sociais dos individuos que participaram do estudo.

Ap6s aprovacgdo do Comité de Etica do HEMOMINAS, a pesquisadora
realizou a etapa de ambiéncia, durante duas semanas, visto que a mesma nao teve
nenhum contato prévio com o cenario da pesquisa. Neste periodo, a pesquisadora
foi apresentada aos profissionais do ambulatério, realizou um esclarecimento acerca
da pesquisa a todos eles e observou toda a rotina de funcionamento do setor, teve
contato com as agendas dos médicos e conheceu a sala destinada as pesquisas

gue acontecem no Hemocentro.
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Esse movimento foi essencial, pois possibilitou que a pesquisadora
conhecesse a estrutura fisica do cenario, a dinamica do servico, a frequéncia com
que os pacientes vao ao local e os servigos disponibilizados. Além disso, permitiu
um melhor entrosamento entre a pesquisadora e a equipe que ali trabalha, o que
contribuiu para a cooperacdo desta com a execucdo da pesquisa e facilitou, por
conseqguéncia, a aproximagao com 0s possiveis participantes da pesquisa.

A partir da ambiéncia, observou-se que a sala que fora disponibilizada para as
entrevistas cumpriria as caracteristicas fisicas necessarias para a pesquisa, pois
proporcionava um ambiente confortavel, arejado e privativo para a realizacdo das
entrevistas. Ela possuia uma janela grande, quatro cadeiras, uma mesa, uma maca
e duas estantes com livros. Antes de cada entrevista, as cadeiras eram colocadas
uma de frente a outra, de modo que nédo ficassem separadas pela mesa. Para
manter a privacidade dos adolescentes, a porta mantinha-se fechada durante toda a
entrevista.

Para selecionar o0s participantes, o0s profissionais do Hemocentro
disponibilizavam para a pesquisadora as agendas médicas, indicando os pacientes
que atendiam os critérios de inclusdo da pesquisa. A partir dessa informacéao, foi
possivel abordar com maior facilidade os pacientes enquanto esses aguardavam
pela consulta médica. Todos eles estavam acompanhados por um responsavel.

Para alcangcarmos o0s objetivos do estudo, foi utlizada a entrevista
fenomenoldgica através da técnica de entrevista aberta, pautada no referencial de
Carvalho (1987):

Por ser um modo de o depoente penetrar na verdade de si mesmo,
expressar-se sem falseamento e sem preconceito e neste sentido
tentar-se-4 estabelecer uma relagdo empatica, com a intencdo de
estabelecer um clima descontraido que possibilite o diadlogo
(CARVALHO, 1987, p.67).

Na busca por desvelar o fendbmeno e refletindo sobre o pensamento de
Heidegger demos voz a quem é ente valorizando e buscando compreender seus
sentimentos, comportamentos, suas emocodes, atitudes e opinides, ou seja, aquilo
que se faz pre-sengca em seu mundo-vida. Na entrevista fenomenoldgica, o
pesquisador deve estar com 0 participante sem intencionalidade preestabelecida.
Ele apenas deve instigar a conversacao e, a partir da fala do entrevistado, conduzir
as perguntas (HEIDEGGER, 2011; TRENTINI; PAIM, 2014).
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O fendmeno relembrado no momento da entrevista ndo € a vivéncia vivida por
mais uma vez, mas sim externalizada com sua intensidade relativa e propria. No
entanto, tal possibilidade s6 é viavel quando h& o estabelecimento de um vinculo
empético entre pesquisador e entrevistado. Neste sentido, visando tornar o encontro
mais a agradavel a pesquisadora encarou 0 participante como um ser de
possibilidades e, sem determinar um tempo para findar a entrevista, permitiu que ele
se expressasse livremente e de forma espontanea (RANIERI; BARREIRA, 2010).

Na metodologia utilizada, o pesquisador deve direcionar a entrevista para o
objetivo da pesquisa, visando aclarar possiveis pontos intrincados durante a
narrativa. Assim, promovendo a escuta sensivel, a pesquisadora possibilitou que o
adolescente, ao escutar as questdes, pudesse, enquanto ser de possibilidade,
transitar entre o préprio e o improprio, acessando as reais experiéncias e
percepcbes do ente. A entrevista fenomenoldgica proporciona a narracdo das
experiéncias vividas e procura apreender os fenébmenos vividos, sendo centrada em
um pensamento ndo-causal, ou seja, o fenomenoldgico, que ndo tem a intencao de
explicar, mas sim de compreender as vivéncias e o0s significados (RANIERI,
BARREIRA, 2010).

A busca pela esséncia do fendbmeno nunca atinge seu objetivo
completamente, mas é no proprio caminho da investigacdo que residem as suas
compreensdes. E preciso questionar o fendmeno, a partir de uma relagéo com ele e,
para isso, o fendmeno devera ser sempre tratado de forma contextualizada
(ZVEITER, 2011).

Para Heidegger (2011), na pesquisa fenomenoldgica o pesquisador deve
fazer a descricdo rigorosa do fen6meno e ndo apenas demonstra-lo. Para tal €
crucial que se caminhe através da aparéncia (a coisa), atravessar o parecer (a coisa
em si) e, finalmente, chegar ao aparecer (a coisa em si mesma).

Os adolescentes foram recrutados, por meio de um convite formal, no
momento em que aguardavam pela consulta. A aproximacdo da pesquisadora se
deu de forma empatica e informal, através de sua apresentacdo a pessoa que
acompanhava o adolescente (sendo estes: mae, pai ou responsavel legal) e ao
adolescente. Apd6s essa apresentacdo inicial era explicada a pesquisa e seus
objetivos e, posteriormente, solicitava-se a autorizacdo da/o mae/pai ou responsavel
legal pelo adolescente, através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
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Optamos por realizar entrevistas prévias com a finalidade de adequar o roteiro
de coleta de informacdes aos objetivos do estudo e percebemos a necessidade de
incluirmos outras questbes norteadoras. Isto se fez necessario, pois segundo
Carvalho (1987, p.48), “é com o cliente que se aprende a melhor pergunta [...]
formulada em um movimento da intuicdo e da reflexdo profunda, isto €, na atitude de
concentracdo e percepcao do gesto linguistico do cliente”. As entrevistas foram
realizadas no periodo de agosto de 2016 a novembro do mesmo ano. Inicialmente,
foram realizadas duas entrevistas com 0 objetivo de verificar a adequabilidade da
questdo norteadora inicial, que era “Conte para mim como foi para vocé ficar
internado”. No entanto, apenas essa inquiricdo nao foi suficiente para atender o
objetivo do estudo, mesmo com as questdes adicionais realizadas a partir das falas
dos participantes. Essas duas entrevistas foram descartadas e serviram, apenas,
para reformular as questfes norteadoras da pesquisa.

Mesmo apoés a adicdo de outras questbes norteadoras, houve uma dificuldade
em se alcancar os objetivos da pesquisa, pois, em algumas entrevistas foi possivel
identificar uma limitacdo por parte dos adolescentes em formular frases, em
responder as perguntas, em articular as palavras e, também, no processo de
interacdo com a pesquisadora. Tais entrevistas, um total de quatro, foram
descartadas. Esse achado percebido pela pesquisadora vai de encontro a literatura,
que aponta que pacientes com DF podem apresentar significantes alteracbes
cognitivas, mesmo na auséncia de infartos cerebrais, seja por efeitos diretos da
doenca no cérebro ou indiretamente, como decorréncia da doencga crénica (SCHATZ
et al., 2002).

Uma vez realizada a adequacdo do roteiro de coleta das informacdes,
estando selecionados os adolescentes que se adequavam ao nosso critério de
incluséo, foi feito o primeiro contato com 0s mesmos. Ja neste momento, alguns pais
ou responsavel legal e o proprio adolescente ja externavam a frequéncia das
hospitalizagbes e acabavam contando algumas situagbes vivenciadas como a
quebra na rotina familiar e escolar além das interrupcdes nas atividades cotidianas.
Neste momento, a pesquisadora referendava a importancia destas informagfes para
a pesquisa.

ApOs esse contato inicial, o adolescente era convidado a acompanhar a
pesquisadora até a sala reservada para a entrevista e era solicitado que a/o mae/pai

ou responsaveis aguardassem do lado de fora. Algumas entrevistas ocorreram antes
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da consulta e outras apds. Ao iniciar a conversa, buscava-se criar um ambiente
descontraido por meio de uma conversa informal, favoravel a aproximacéo entre
pesquisador e entrevistado. Nessa ocasiao foi explicitada de forma clara, por mais
uma vez, a pesquisa e, entdo, o entrevistado era convidado a assinar o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido. A assinatura do adolescente neste documento
nao tinha fim substitutivo da assinatura do TCLE pela/o mé&e/pai ou responsavel
legal.

Ja na primeira abordagem aos participantes, a pesquisadora buscou perceber
a singularidade dos adolescentes e, principalmente, respeita-las, exercitando,
conforme aponta Paula et al. (2014), a escuta e dedicando-se no arduo exercicio de
reducao dos pressupostos.

Na primeira parte da coleta de informagbes buscou-se compreender
caracteristicas inerentes a identificacdo dos adolescentes, tais como: idade, sexo,
cor autodeclarada, religido, grau de instrucdo, nimero de hospitalizacdes e as
medicacdes em uso (APENDICE C). Tais informacées compdem a historiografia do
participante (APENDICE E), ou seja, a dimens&o o6ntica do ser, o quem do ser
adolescente com DF que vivencia diversas hospitalizacées (HEIDEGGER, 2011).

Posteriormente, foi realizada a técnica de entrevista aberta, a partir das
seguintes questdes norteadoras: “Conte para mim como foram as suas
hospitalizagdes.”; “Fale para mim o que vocé lembra desse periodo em relagao as
pessoas mais proximas, a assisténcia da equipe que cuidava de vocé, sobre seus
sentimentos”; “Como esses periodos internados interferiam em sua vida?’
(APENDICE D). No decorrer da entrevista foram formuladas outras questdes para
conduzi-la de forma a ndo induzir repostas, estando atenta as falas dos
adolescentes que mereciam maior aprofundamento para compreensdo dos
possiveis significados apontados por eles. Até este momento da entrevista foi feita
gravacao de audio na integra.

Durante as entrevistas a pesquisadora colocou em suspensao 0 seu ser-no-
mundo, sem pré-julgamentos ou imposturas, de modo a ser-com-o-outro. O tempo
méaximo de duracado das entrevistas foi de 26 minutos. A entrevista fenomenologica é
um encontro e, deste modo, necessita de sintonia e afinidade entre o pesquisador e
o participante (CARVALHO, 1987). Enquanto pesquisadora foi necessario colocar-

me disposta a escutar e atentar aos modos de se mostrar dos depoentes e assim
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captar as diversas formas de expressdo como o siléncio, 0s gestos e respeitando o
momento do outro.

A cada entrevista realizada, e com os esfor¢cos no sentido de aprofundar-se
na Fenomenologia heideggeriana, sobretudo, neste momento, na entrevista
fenomenoldgica, a pesquisadora foi se apropriando da técnica da entrevista e
melhorando a conducéo de cada encontro.

Imediatamente apds a etapa supracitada foi realizada uma entrevista para a
construcdo de um Genograma, confeccionado junto com o adolescente, a lapis, para
depois ser digitalizado com auxilio do CorelDraw. Vale ressaltar que, na fase de
construcdo do projeto, haviamos planejado realizar tal etapa num outro momento,
possivelmente em uma visita domiciliar. No entanto, no decorrer das entrevistas, a
construgcdo do Genograma ocorreu quase que espontaneamente uma vez que todos
mencionavam o nucleo de cuidado familiar e o instrumento foi assim se desenhando
e, entdo, a pesquisadora percebeu que seria conveniente realizar a construcdo do
mesmo logo apds a entrevista fenomenologica.

O Genograma é um instrumento que permite conhecer a estrutura familiar,
sua composicdo, como seus membros se organizam e interagem entre si, 0S
problemas de saude, as situacdes de risco, além dos padrbes de vulnerabilidade,
que sdo de suma importancia para o planejamento do cuidado. S&o retratos gréficos
da historia e padrdo familiar e constitui um mapa relacional do paciente e de sua
familia (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005; MELLO et al., 2005; MUNIZ;
EISENSTEIN, 2009).

Este momento foi marcado por um dialogo pautado na escuta sensivel com o
objetivo de construir um instrumento que permitisse o conhecimento da rede familiar
do adolescente. Nesta ocasido, a pesquisadora mostrava um Genograma de uma
pessoa ficticia e explicava de forma simples para o participante o que era este
instrumento. Cada conversa se deu de forma distinta, a partir de uma Unica questédo
norteadora: “Gostaria que me contasse sobre sua familia, desde seus avos”
(APENDICE C). A partir dessa quest&o, outras apareciam de acordo com a narrativa
dos adolescentes, até conseguirmos montar o Genograma que representasse sua
familia. Neste momento n&o houve gravacgao de audio.

As anotacdes foram realizadas seguindo a ordem cronoldgica, seja da terceira
geracado para a primeira, ou vice-versa, da esquerda para a direita em cada uma das

geracfes. As informacbes foram reunidas e organizadas a medida que o
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adolescente contou sua histoéria familiar. Foram utilizados diferentes simbolos para
eventos importantes como: nascimento, morte, separagao. Varios tipos diferentes de
linhas, para representar a natureza das relacbes da familia. Pode-se fazer uso de
flechas para indicar o fluxo da relacdo. Todos esses sinais graficos foram
padronizados na década de 80 pelo comité da American Primary Care Research
Group. Apdés o desenho do esqueleto do Genograma, foram adicionadas
informacdes inerentes a familia, particularmente em relacdo a demografia, relacdes,
funcionamento e possiveis eventos criticos (MCGOLDRICK; GERSON;
SHELLENBERGER, 1995; SANTOS, 2011). Tal instrumento auxiliou na
compreensao do nucleo de cuidado familiar desse adolescente.

Associar o referencial teérico, conceitual e filosofico de Martin Heidegger com
um instrumento grafico e objetivo como o Genograma equivale associar-se ao
pensamento pés-moderno e buscar, superando o pensamento abissal, o l6cus onde
0S saberes associam-se e complementam-se como possibilidade de respostas e de
ampliacdo de visdo para o alcance dos objetivos da pesquisa. A observacdo de um
objeto utilizando referenciais diversos e cuja combinacdo parece ser improvavel
contribui para superacdo de paradigmas dominantes e abre caminhos para que o
conhecimento progrida, levando a ampliacdo das possibilidades de saberes
emergentes (RODRIGUES, 2016; SANTOS, 2007).

Apés cada entrevista eram feitos registros no diario de campo acerca de
informacdes que foram observadas ao longo delas e que possuiam significados
relevantes para a pesquisadora. Dentre elas, incluiam outras formas de discurso
como expressdes ndo verbais, gestos, expressao corporal, siléncio, risos e choro
(BOEMER, 1994; MINAYO, 2004). A partir do diario de campo foi possivel registrar
significados que afloraram dos adolescentes e que ndo eram possiveis de serem
captados por meio da gravacdo em audio.

Para garantir-lhes o anonimato, os participantes foram identificados pela vogal
E (representando a palavra entrevista), seguida pelo nUmero arabico correspondente
a ordem da entrevista (ex: E1; E2; E3...). Os dados da pesquisa serdo arquivados e
ficardo sob a responsabilidade do pesquisador durante cinco anos e, posteriormente,
serdo destruidos de forma adequada. Além disso, os resultados da pesquisa, assim
que finalizados, estardo a disposi¢cao dos sujeitos e instituicdes participantes.

Cada uma das entrevistas foi transcrita na integra, mantendo-se a

fidedignidade a linguagem dos adolescentes que participaram. Posteriormente, elas
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foram ouvidas diversas vezes e realizou-se releituras tantas quanto fossem
necessarias, buscando a compreensédo do mundo-vida e as particularidades do ser
adolescente com DF, esquadrinhando-se em seus discursos numa tentativa de
perceber o que eles sentiram ao vivenciar o fendmeno novamente.

A partir do diario de campo foi possivel construir a historicidade de cada
adolescente representando, entdo, a dimensdo fenomenal. Ela €, antes de tudo, o
modo pelo qual o Dasein efetivamente acontece (HEIDEGGER, 2011; CABRAL et
al., 2012).

Concomitante a coleta das informacfes ocorreu a primeira etapa da analise
dos depoimentos, na qual se buscou destacar o que foi comum nas entrevistas,
organizando, em Unidades de Significacdo (US), aquilo que os adolescentes
expressaram a partir dos questionamentos realizados. Esta primeira etapa da
construcdo das US constituiu-se em apresentar a compreensao vaga e mediana dos
adolescentes sobre o fendmeno, o primeiro momento metddico em Heidegger.

De acordo com Heidegger (2011), a compreensdo vaga e mediana € aquilo
que o ente pensa e fala do ser, mas ainda ndo é a interpretacdo. Esta sera
alcancada no segundo momento — a Hermenéutica. Neste momento, busca-se
explicitar “o ser deste ente, sem interpretar-lhe o sentido. O que compete € liberar o
horizonte para a mais originaria das interpretacées do ser” (HEIDEGGER, 2011,
p.54).

Nesta ocasido da andlise fenomenoldgica realizou-se a “epoché”, ou seja,
todo conhecimento prévio que se tem sobre o fenbmeno foi colocado em suspenséo
pela pesquisadora para que o nucleo essencial do fenbmeno se desvelasse a
consciéncia (HEIDEGGER, 2011). Buscou-se destacar o que havia em comum nas
entrevistas por meio do realce das estruturas essenciais presentes nas falas. Para
Heidegger (2011, p.54), “essenciais sdo estruturas que se mantém ontologicamente
determinantes em todo modo de ser da presenca fatica”.

Para realizar o destaque das estruturas essenciais dos discursos dos
adolescentes utilizou-se cores diferentes que faziam alusdo a um significado
comum. Desta forma, criou-se um quadro cromatico que reunia as falas que
possuiam as mesmas esséncias. As Unidades de Significacdo (US) foram
construidas a partir do agrupamento de trechos congruentes dos discursos. A partir

dessas US foi possivel elaborar o fio condutor.
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Por meio da compreensdo vaga e mediana sao revelados os significados
captados nos discursos dos participantes, demonstrando aquilo que o ser revela
diretamente, o modo-de-ser no cotidiano, encontrado na dimenséo existencial dos
fatos (HEIDEGGER, 2011).

Em seguida, partindo-se das US e utilizando os movimentos de intuicdo e
imaginacdo préprios do pesquisador, foi possivel compreender o significado da
experiéncia vivenciada pelo ser partindo-se para 0 segundo momento metddico,
denominado Hermenéutica, que possibilitou a interpretacdo dos sentidos,
desvelando o0 que antes estava velado pelo ser. Neste momento, buscou-se

compreender a dimensao ontolégica do fendmeno.
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6 ANALISE COMPREENSIVA

6.1 Historiografia e historicidade dos adolescentes

A historiografia compde-se da dimensao ontica dos fatos e no movimento da
existéncia, fornecendo continuamente a estrutura do acontecer. Para Heidegger
(2011):

Se a historia pertence ao ser da pre-sencga, e esse ser se funda na
temporalidade, entdo a andlise existencial da historicidade deve
comecar com as caracteristicas do que € historico, que possuem,
visivelmente, um sentido temporal. Por isso uma caracterizacdo mais
precisa do curioso primado do “passado” no conceito de histéria é
gue deve preparar a exposicdo da constituicdo fundamental da
historicidade (HEIDEGGER, 2011, p.186).

Foram entrevistados dez adolescentes com DF com idades variando entre 12
e 17 anos. Sete participantes do sexo masculino e trés do sexo feminino. Quanto a
cor da pele, cinco se autodeclararam pardos e cinco negros. Cinco adolescentes
afirmaram serem evangeélicos, quatro catolicos e um declarou néo ter religido. Seis
participantes cursavam o Ensino Fundamental e quatro o Ensino médio, variando
entre o 5° ano do Ensino fundamental e o 2° ano do Ensino Médio. Dentre os dez
adolescentes, nove referiram ja ter passado por mais de cinco hospitalizacdes na
vida, ndo sabendo quantificar quantas hospitalizacdes ao certo; apenas um declarou
ter passado por quatro. Sobre as medicagdes, todos souberam falar quais os
medicamentos faziam uso constante, dentre eles todos faziam uso de é&cido fdlico,
seis utilizavam, também, a hidroxiuréia e apenas um fazia uso de mais dois
medicamentos, a saber: ASS e Trileptal (APENDICE E).

A cada encontro vivenciado e a cada aproximagao estabelecida os
adolescentes se manifestaram de formas particulares. A pesquisadora buscou, nos
tracos manifestados pelos depoentes, reconhecer os atributos que integram a
historicidade no momento da entrevista. A historicidade expressa a
intersubjetividade do encontro; revela-nos as particularidades desse momento, como
um espelho, e requer atencdo do pesquisador para a dimensdo fenomenal do

encontro no qual o humano revela suas subjetividades (PAULA et al., 2012). Para
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Heidegger (2011), a historicidade nos leva a compreender a constituicdo de ser do
“acontecer”, proprio da presenga como tal.

Aproximei-me de E1, sua mde e seu irmao (E2) enquanto 0S mesmos
aguardavam para a consulta. Apresentei-me e perguntei 0 nome de cada um deles.
Ao falar da pesquisa a mde dos meninos logo mostrou muito interesse em que eles
participassem. Perguntei aos meninos se eles gostariam de participar e eles
responderam que sim, meio timidos, mas logo se levantaram com certo entusiasmo
para ir até o local da entrevista. Neste momento, expliquei melhor como se daria a
pesquisa para eles e pedi a autorizacdo da mae. ApOs esse momento e da
assinatura do TCLE, perguntei qual dos meninos gostaria de falar primeiro, e E1
logo se dispds a ir comigo até a sala reservada para nossa conversa. Ele se mostrou
um pouco timido no inicio da nossa conversa, mas percebi que, aos poucos, foi
ficando mais tranquilo no decorrer das perguntas relativas aos dados sécio
demograficos. No momento da entrevista fenomenoldgica ele se mostrou mais a
vontade. Nos sentamos frente a frente, bem proximos. Desde o inicio, E1 manteve
contato visual comigo, no entanto falou bem baixinho durante toda entrevista, como
se 0 que estivesse contando fosse algo muito intimo e nunca revelado.

Apébs a entrevista do irméo (E1), fui até o local onde E2 estava para convida-
lo a me acompanhar para conversarmos. Ele estava a vontade desde o inicio da
nossa conversa, que se deu em um tom de empatia e com um didlogo reciproco.
Nos sentamos um ao lado do outro e ele manteve contato visual durante todo o
encontro comigo. Antes mesmo de comecar a entrevista propriamente dita, ele ja foi
contando sobre as dificuldades que as crises dolorosas o causava, principalmente
nas atividades fisicas e na escola. Sua voz era firme, porém com ar de lamentacao
pelos limites impostos pela doenca. Nessa conversa inicial informal, ele relatou que
gosta muito de natacdo e futebol, mas que ndo conseguia mais pratica-los devido as
dores. Encerrei a entrevista e 0 acompanhei até a sala de espera, onde sua mée e o
irmao o aguardavam.

Abordei E3 e sua mae no momento em que oS mesmos aguardavam para a
consulta com o hematologista. Apresentei-me, perguntei o nome deles e logo
expliquei sobre a pesquisa e se ele tinha interesse em participar. Ele me deu uma
resposta afirmativa com a cabeca. ApOs se mostrar interessado, perguntei a mae se
ela autorizava a participacdo do mesmo e ela mostrou entusiasmo para que o filho

participasse. Chamei o0 menino para o local em que nossa entrevista aconteceria. La
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expliquei por mais uma vez a pesquisa e solicitei que ele assinasse o Termo de
Assentimento. Apds esse momento ele pediu para colocar o celular dele em uma
mesa que estava atras de nos, deu um sorriso e disse que poderiamos comecar a
entrevista. Comegcamos a conversa com as perguntas do instrumento soOcio
demografico. A entrevista ndo foi longa, pois ele respondia com bastante
objetividade as questdes e minhas tentativas de instigar mais sobre as respostas
ndo teve muito retorno. A construcdo do Genograma também nao se prolongou por
muito tempo. Ele disse, por duas vezes, que considerava apenas sua méae e seu
irmao importantes na sua familia. Ele demonstrou ser um jovem tranquilo, porém
desconfiado, pois a cada pergunta ele me olhava com um olhar receoso.
Encerramos a nossa conversa de forma tranquila. E3 despediu-se de mim com a
frase “a pesquisa nem foi ruim”, rindo.

E4 estava aguardando para ser consultado quando o abordei. Ele estava
acompanhado de seu avd. Apresentei-me e expliquei que estava fazendo uma
pesquisa com os adolescentes que tinham DF e que ja haviam sido hospitalizados.
Ele logo falou que j& fora internado por inUmeras vezes e que nem sabia me falar
quantas ao certo. Perguntei se ele gostaria de participar da pesquisa e respondeu
gue sim. Seu av6 também concordou que o neto fosse entrevistado por mim e disse
que E4 sempre participava de pesquisas e que conversa com a psicologa com certa
frequéncia. Fomos para um consultério que ja estava reservado para as entrevistas.
Sentei a frente de E4, de modo a nos aproximar e deixar a conversa mais
acolhedora. Ele se mostrou a vontade desde o inicio. As perguntas fluiram sem
dificuldades, em tom de conversa mesmo. Apds a entrevista montamos o
Genograma e E4 me contou que sentia muita falta de seu pai, que havia suicidado
h& seis meses. Ele disse que seu pai 0 ajudava muito no tratamento e era seu
melhor amigo. Neste momento, ele ficou cabisbaixo. Perguntei se ele gostaria de
conversar mais sobre o assunto, mas ele respondeu que ndo com a cabeca.
Encerramos a entrevista e o levei ao encontro de seu avd que 0 aguardava na sala
de espera do Hemocentro.

E5 estava sozinha, com o fone de ouvido escutando muasica quando me
aproximei. Apresentei-me e perguntei o nome dela. Expliquei o motivo pelo qual eu
estava ali. Falei sobre a pesquisa e perguntei se ela teria interesse em participar. Ela
respondeu que sim e seu pai autorizou. Ela me contou que gosta muito de ouvir

muasica, pois isso € 0 que mais a distrai. Também falou que gostava de praticar
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esportes, mas que agora hdo consegue mais devido a sequela motora direita
causada por um AVC. Fomos caminhando até o consultério reservado para a nossa
entrevista. E5 caminhava arrastando a perna direita. Ela se mostrou a vontade
desde o inicio e a entrevista se deu de forma tranquila. Ela ndo quis sentar-se na
cadeira a minha frente, preferiu sentar na maca, que também estava a minha frente,
falou ser mais confortavel. Mesmo ao final da entrevista, ao falar sobre a morte da
mée, E5 n&o mudou o tom de voz e nem desviou o olhar de mim. Apos parar de
gravar, perguntei se ela gostaria de conversar sobre isso ou sobre outras coisas
comigo. Ela ndo quis. Coloquei para ela a possibilidade dela conversar com a
psicologa do servico, mas ela ndo achou necessdria, pois disse que esta
acostumada com a auséncia da mée e logo mudou de assunto.

Abordei E6 quando ele saiu da consulta de rotina. Ele estava acompanhado
de sua mae. Apresentei-me, perguntei o nome deles e expliquei a pesquisa. Apos a
assinatura dos termos de consentimento e assentimento, convidei E6 a me
acompanhar até a sala reservada para a consulta. Sentei-me a sua frente, expliquei
novamente como seria a pesquisa. Ele se mostrou tranquilo durante toda a nossa
conversa, no entanto chorou quando falou sobre a perda dos amigos devido aos
longos periodos que passou no hospital. Nesse momento eu segurei em sua mao e
continuei ouvindo atentamente o que ele me contava. Minutos depois, quando
comecamos a falar sobre outros aspectos da hospitalizacao, ele ja parara de chorar.
Apoés parar de gravar, perguntei a ele se gostaria de conversar sobre mais alguma
coisa e ele, com um olhar triste, falou temer ser internado novamente e perder seus
amigos por mais uma vez. A partir desta entrevista comecei a levar 4gua e lencgos
(caso algum dos patrticipantes precisassem, como foi 0 caso desta entrevista).

Aproximei-me de E7 quando ele e sua mde aguardavam a consulta com o
hematologista. Apresentei-me, como de costume, e expliquei o porqué de eu estar
ali. Falei sobre a pesquisa e perguntei a E7 se ele gostaria de participar. Ele sorriu e
falou que participaria e sua mae também consentiu. Entdo convidei E7 para irmos
até a sala destinada a entrevista. Ele mostrou-se um pouco timido e passou parte da
entrevista olhando para baixo ou para a janela. Em algumas ocasides ele olhou
diretamente para mim. Saliento que estavamos sentados um em frente ao outro.
Antes de comecar a entrevista expliquei novamente a pesquisa e falei para ele ficar
a vontade para falar o que quisesse e que poderia interromper a conversa quando

desejasse. Apesar da sua aparente timidez a entrevista se deu de maneira tranquila
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e agradavel e foi possivel estabelecer uma relacdo empética durante a conversa. Ele
respondia as questdes de forma bem objetiva e com o tom de voz baixo. E7 se
mexia com frequéncia na cadeira e ficava pensativo a cada pergunta.

Apresentei-me a E8 enquanto ela e sua mae aguardavam na recepcéo pela
consulta com o médico, expliquei sobre a pesquisa e E8 logo se disp0ds a patrticipar e
sua mée ja havia autorizado. Fomos até a sala reservada para a entrevista. E8 foi a
participante que mais falou e a que mais se mostrou a vontade durante toda a
conversa. Antes da entrevista ela me contou que quer ser médica hematologista,
que gosta de estudar e que danca em um grupo de danca de rua. A entrevista se
deu de forma descontraida. A todo o momento ela manteve contato visual comigo e
gesticulava bastante ao falar. Durante o processo de montagem do Genograma ela
se mostrou bastante empolgada.

Aproximei-me de E9 e sua mae enquanto aguardavam pela consulta com o
hematologista. Apresentei-me, como de costume, e expliquei sobre a pesquisa. A
méae logo perguntou a sua filha se ela gostaria de participar. E9 aceitou e fomos até
a sala reservada para a entrevista. Ela estava com o uniforme da escola e eu
aproveitei para pergunta-la sobre os estudos. Ela foi muito simpatica e tranquila;
contou-me que gosta de estudar e que esse ano faria o Programa de Ingresso
Seletivo Misto (PISM), mas que ainda ndo sabe o que quer cursar. Ela também me
contou que canta no coral da escola e que estava se apresentando aquela semana
em alguns locais publicos da cidade. Sentamos uma de frente para outra. A
entrevista se deu de forma tranquila. Por vezes, E9 olhava fixamente para o chéao
enquanto falava. Ela é uma menina bastante articulada para falar, no entanto um
pouco timida (ela chegou a falar sobre isso ao final da entrevista). Finalizei a
entrevista com a montagem do Genograma.

E10 estava com a sua mae na sala de espera quando me aproximei.
Apresentei-me e falei sobre a pesquisa. De inicio a mée do adolescente mostrou-se
um pouco desconfiada com a pesquisa, entéo li todo o TCLE com ela. Apos a leitura
ela aceitou que o filho participasse. Perguntei a E10 se ele gostaria de participar e
ele concordou. ApGs as assinaturas dos Termos fomos até a sala onde se deu a
entrevista. Logo que entrou, E10 sentou-se na maca e eu assentei-me em sua
frente. Durante a entrevista ele ficou por alguns momentos olhando para a janela,
em outros momentos ele curvava seu corpo para frente e colocava a mao no queixo.

As perguntas foram respondidas com objetividade e a entrevista ndo demorou muito.
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6.2 Compreensao vaga e mediana: o vivido de adolescentes com Doenca
Falciforme sobre a hospitalizacao

Num primeiro momento desenvolvemos a captacéo dos significados junto aos
depoimentos de modo a constituir a descricdo do fenémeno tal como ele se mostra.
O encontro entre a pesquisadora e os adolescentes com DF possibilitou, a principio,
emergir a compreensao do significado, ou seja, aquilo que é mostrado prontamente.

Ao mergulhar nas falas dos participantes, assim como na leitura do Diario de
Campo, fomos ao encontro da dimensédo ontica do vivenciado por eles, ao lugar
aonde os fatos se configuram. Utilizou-se da Epoché de modo a identificar apenas
as estruturas essenciais.

Ao questionar o ente em sua cotidianidade, que mantém o Ser velado em seu
sentido, pouco a pouco, construiram-se unidades de significacdo, que trazem
significados comuns e diferentes atribuidos pelos adolescentes com DF aos
guestionamentos que foram direcionados ao ente, com 0 objetivo de desvelar o
sentido do Ser, normalmente encoberto. Estes significados emergiram a partir de
sua compreensao vaga e mediana, elaborada a partir do que foi perguntado. Foram
organizadas seis unidades de significacdo, a saber:

US 1 - A dor, o AVC, e as infeccBes: Os motivos que levaram as
hospitalizagdes;

US 2 — A hospitalizagdo retira a possibilidade da convivéncia familiar e com os
amigos, gerando tristeza, soliddo, medo e vergonha;

US 3 — O impacto das hospitalizacdes e da dor nas atividades cotidianas do
adolescente;

US 4 — O conhecimento dos adolescentes acerca da DF;

US 5 — As lembrancas da assisténcia prestada: um misto de técnica e
cuidado;

US 6 — O nucleo de cuidado familiar e a figura materna como a principal

cuidadora.
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6.2.1 Unidades de significacéo

US 1 — A dor, o AVC, e as infec¢cBes: os motivos que levaram as
hospitalizacdes

Os adolescentes externaram o quanto a dor provocada pela DF era presente
em suas vidas e, ainda, a principal causa das hospitalizacbes. Essa dor, segundo
eles, tem caracteristica flutuante e é de dificil controle, pois em diversas ocasides ela
ndo cede com as condutas primarias utilizadas, como remédios e compressas,
necessitando, entdo, recorrer ao hospital.

Alguns participantes também falaram sobre as infec¢des de repeticdo, como
gripe e pneumonia e estas também foram causas de hospitalizacbes. O AVE
apareceu como motivo de hospitalizacdo prolongada e gerador de um sentimento

negativo devido as sequelas deixadas.

Ah, eu sentia muita dor! Eu sentia muita dor assim... (E1).

Por causa da crise da anemia falciforme. Ai dava muita dor na parte
da articulacdo... mas que eu me lembro mais que doia mais era a
perna, né?! Ai eu ficava internado por causa disso (E3).

Ah, eu sei. Por causa da minha anemia. Eu dava muita crise de dor...
E... a minha boca comecava a ficar branca. Ai quando dava dor nas
costas e ndo dava o remédio e que nao fazia efeito, ai tinha que ir
pro hospital. Ai eles falavam porqué que eu estava ali... Eu sempre
soube (E4).

Eu sentia muita dor no corpo inteiro. Eu sentia muita febre e dor de
cabeca [...]. A parte ruim é que eu perdi uma parte do meu braco [...].
Ah, a parte ruim foram as sequelas do AVC [...]. A primeira vez que
eu internei mesmo foi por causa do AVC. Eu fiquei 2 meses
internada. Ja a ultima vez que eu internei, que eu fiquei 3 meses, foi
por causa da cirurgia que tive que fazer no ombro. Porque eu tive
osteomielite e perdi uma parte do meu ombro. O resto das
internagdes foi s6 uma semana... duas... (E5).

Porque eu comecava a passar muito mal em casa mesmo! Eu
comecava a sentir dor na barriga, no peito. Era isso! (E6).

Era porque quando eu gripava assim ou alguma coisa assim ai a
imunidade ja é baixa, né! Ai eu precisava de tomar soro pra poder ir
pra casa, pra eu poder melhorar [...]. Sempre que gripava ou alguma
coisa assim... sempre dava febre, né?! Ai minha mée ja levava eu
pro posto de saude, mas assim, se tivesse alguma coisa mais grave
ai ja falavam “vamos ter que internar’... ai ja me levavam pro
hospital. Ficava 15 dias assim no hospital. Ai eu ficava meio acuado.
Tinha que vir do hospital 14 da minha cidade pra c& e aqui eu acho
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gue cheguei a ficar 63 dias internado. Ai eu tive que fazer operacgéo e
minha familia tinha que vir pra cé [pausa] (E7).

Eu costumo ficar internada sempre com dor é... e ela sempre mexe,
ela ndo fica parada num sé lugar [...]. Eu costumo as vezes, tipo
assim, eu pego uma gripe... ai as vezes eu até vou no médico, tomo
remédio... ai comeca a dor... porque parece que a infecgdo vem, né?!
Ai comeca a doer! Ai, do nada, vai o braco... ai foi de gengiva, que
comeca a latejar... é perna, barriga, costas... e comeca a andar... ai
nunca € num so lugar! Ai fica assim, virilha... tornozelo... tudo! E mais
por causa da dor! (E8).

Eu sempre interno por causa das crises de dor da anemia [...]. SO
duas vezes que, tipo, ndo foi por isso. Uma vez eu internei porque eu
dei pneumonia. Ai eu acho que eu tomei o medicamento e ele me
deu alergia. Ai eu dei um edema cerebral. Ai eu fiquei por isso. E
uma vez também no hospital, eu passei mal a noite inteira com crise
de anemia. Ai eu cheguei e senti uma dor de cabeg¢a muito forte
assim (...), ai eu acho que foi um AVC que eu dei. Foram as Unicas
vezes, eu acho, que eu néo internei pelas crises de anemia [...] Ah!
Foi, tipo, eu passava mal, sentia dores geralmente nas costas, por
causa da crise da anemia. Ai eu ficava em casa geralmente, ai meus
pais me davam remédio e faziam bolsa de agua quente, ai se ndo
melhorasse eles me levavam pro hospital. Ai Ia, tipo assim, o0 médico
me atendia, eu ficava em observacao (...) eu tomava remédio pra dor
na veia mais forte, ai eles me levavam pra internar, né?! Ai eu era
acompanhada pelo pediatra, mas agora, que eu ndo uso mais
pediatra, € o hematologista mesmo que me acompanha (E9).

Por causa da anemia [...]. E ai eu passava mal [...]. Sentia muita dor.
Dor! Tinha vez que eu sentia dor no corpo inteiro. Tipo, tava na
cabeca, ai quando melhorava a cabeca, a dor ia pra outro lugar
(E10).

US 2 — A hospitalizacéo retira a possibilidade da convivéncia familiar e

com 0s amigos, gerando tristeza, soliddo, medo e vergonha

Os adolescentes relataram que os periodos que passaram no hospital foram

responsaveis por sentimentos como tristeza, soliddo, medo, vergonha e também por

dificultar a manutencdo das amizades. As hospitalizacbes também foram referidas

como algo que faz com que os adolescentes percam momentos importantes do

convivio familiar.

Ficava meio triste de ndo poder ficar em casa, né?! Com meus
irmaos [...]. Porque eu ficava internado e ficava la psicologicamente
abalado as vezes [...]. Eu me sentia triste... Triste! Porque ficava
pensando: “por qué que tem que ser eu?” Tanta pessoa e foi logo eu!
Ficava pensando assim [...]. Sentia vergonha também, né?! De tipo
assim, falar pras pessoas que eu tenho Anemia Falciforme e a
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pessoa ndo entender, achar que é alguma coisa transmissivel,
sabe?! Falar isso e sei la... melhor deixar calado (E1).

Eu ficava meio triste! Quando eu ficava longe dos meus colegas que
eu tinha mais contato assim. Ai eu ficava com saudade de brincar
com eles! (E3).

Ndo gostava de ficar naquele lugar ali (no hospital). E que meus
irmaos ndo podiam me visitar. Era muito dificil a minha avé me visitar
também e eu me sentia muito sozinho, ndo podia sair [...]. E, os
momentos ruins € que eu ja passei meu aniversario no hospital. E
também tinha gente que eu queria ver s6 que eu ndo podia ver [...].
Eu me sentia muito, muito mal (E4).

Ah, eu ficava com vontade de ver minha familia... Conversar [...]
porque eu fiquei internada eu ndo vi meu sobrinho nascer... ndo
acompanhei nada... Fiquei muito tempo sem ver ele. Meu irméo, a
mulher dele... minha familia que mora no Rio... muito tempo que eu
nao vejo eles... me afastou um pouco da minha familia (E5).

Perdi muitos amigos [choro] ficava muito tempo l4&. Quando eu
voltava para casa nao tinha ninguém pra brincar! E era muito ruim!
[...] Eu me sentia triste além de sempre estar la (no hospital) com
aquele pessoal machucado... Essas coisas. Foi muito ruim! [...]
Passava pela minha cabeca que talvez eu nem sairia de la (do
hospital) (E6).

Ah... eu ficava longe da familia...dos amigos... ai era ruim! (E7).

Me dava saudade do meu irméo, do meu pai e dos meus avos... e eu
ainda ficava triste porque eu nem podia brincar também! [...] Uhm... e
tem outra coisa... E que por causa da minha anemia eu demoro a
crescer, eu vou crescendo devagarzinho, aos pouquinhos... e ai, de
vez em quando as pessoas zombavam de mim [pausa] (E10).

US 3 - O impacto das hospitalizacdes e da dor nas atividades cotidianas
do adolescente

Nesta Unidade é possivel visualizar o quanto as hospitalizacdes e as dores
interferiram na vida cotidiana dos adolescentes, prejudicando seu rendimento
escolar e a pratica de atividades inerentes ao adolescer como futebol, natacéo, lutas
e dancga. Na fala dos adolescentes os momentos constantes de dor atrapalhavam
sua atencao durante as aulas e, assim como as hospitalizacdes, os levavam a faltar
a escola. Tudo isso atravancou a realizacdo das avaliagdes escolares, prejudicou o
acompanhamento das matérias e, consequentemente, o aprendizado levando, em

muitos casos, a reprovacgao escolar.
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Na escola me atrasou muito também. Eu repeti de ano porque faltava
muito. A dor era constante, toda semana um lugar diferente. A dor
ndo passava! Por isso eu faltava muito! Dai eu tomei pau! Foi mais
por causa de falta mesmo. Repeti por causa das faltas! [...] Porque
quando a gente tem Anemia Falciforme a gente ndo pode fazer o que
guer as vezes. Nem sempre. Tipo, futebol, correr... Ah, natacdo eu
também fazia, mas me dava muita dor, ai tive que parar (E1).

Atrapalha bastante na escola. NO0s perde matéria, prova. Mas ai
repete a prova. Mas so que as faltas, mesmo se levar atestado a falta
continua, entende?! Ai se tiver mais de 30 faltas leva pau. Pode
estar até com a nota azul que leva pau. Eu acho meio errado, né?!
Porque nds nem consegue prestar atencdo de tanta dor... Ai na
maioria das vezes nés ta com dor e nés vai pra aula assim mesmo,
s6 pra marcar presenca! [...] Ah, sinto um pouco mal, né?! Porque na
maioria das vezes as coisas que a gente quer fazer, que nossos
amigos chamam nés pra fazer, nés ndo pode, porque ndos sente
muita dor. Tipo, jogar bola... N60s ndao pode fazer muito exercicio
fisico porque nos chega sentindo dor. Participar de competices,
sabe, essas coisas? Praticar lutas, esportes [...]. Tipo, na escola tem
educacao fisica, mas nés nao faz porque é muito forte e ai nés acaba
chegando em casa com dor. A mochila é muito pesada porque ta no
8° ano e a gente fica com dor pra carregar... Ai quando ndés fica
internado nés s6 pensa nessas coisas... (E2).

Ah, me atrapalhou s6 na escola, né?! Por causa que eu perdia muita
aula. Ai depois eu tinha que colocar a matéria em dia, ai demorava.
(E3)

Me atrapalhou bastante porque eu fiquei muito tempo no hospital e ai
eu fui perdendo muito a matéria da escola. E... eu ndo aprendi muita
coisa [...]. Na escola eu faltei muito (E4).

Assim, na escola fica ruim porque depois tem que pegar a matéria,
as provas, essas coisas. E parece que é uma coisa: sempre quando
eu interno é semana de prova. Sempre cai em semana de prova
(ES8).

Eu ficava um pouco desapontada porque eu sabia que eu ia perder
matéria na escola... Essas coisas assim. E até hoje eu sinto isso,
ainda mais agora que a matéria € muito mais intensa (E9).

Uhm... teve uma vez, quando eu estava no 3° ano que eu passava
mal e mal conseguia estudar. Ai quando eu estava na escola minha
mae me buscava correndo porque eu tinha que ir para o hospital
porque eu estava passando mal... (E10).

US 4 — O conhecimento dos adolescentes acerca da Doenca Falciforme

Os adolescentes falaram do conhecimento que tinham acerca da patologia
que possuem. Esta foi colocada por eles como uma doenga crbnica, de dificil
tratamento, complexa e que requer cuidados. Alguns relataram nao ter muito

conhecimento, outros falaram sobre a forma de foice das hemacias — caracteristica
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da DF — e da possibilidade delas formarem trombos em seu organismo. A DF foi

enunciada, ainda, como uma patologia que enfraquece e que pode causar lesdes.

Ela é crbnica. Mas eu ndo sei muita coisa nao... (E3).

Eu sei que € uma doenca muito dificil... Muito (longa pausa)! Muito
complexa! Tem que tomar remédio direito, ndo pode faltar porque
guando ndo toma os remédios o coracdo acelera muito. E eu néo
posso correr (E4).

Eu sei que a minha doencga... a minha é a anemia SS que eu tenho...
Causa machucados assim na perna, é... eu sO6 ndo posso fazer
transfusdo de sangue. Mas, 0 meu pai ndo me deixam contar muito.
N&o me conta muito da doenca nao [...]. As vezes eu tenho (vontade
de saber mais)! Porque meu pai vive falando do emocional que me
atrapalha. S6 que ele ndo me explica muito bem (E5).

E uma anemia que enfraquece a pessoa, além de mudar o jeito do
sangue! Que fica em forma de foice la que eles fala. E que
enfraquece a pessoa. A pessoa, as vezes, pode, tipo, ficar debilitada
em casa. E pode, as vezes, um caso ser muito ruim e em outros
pode néo ter muito efeito assim, né?! (E6).

Ah, eu tenho que ter sempre cuidado. Tipo assim... eu, por exemplo,
nao posso tomar gelado, ndo posso hadar muito, tem que ter cuidado
(E7).

Entdo... pra mim ela é... é o que eu sempre falo pras pessoas que
me perguntam... eu falo que eu tenho as hemacias diferentes. Que é
por forma de foice e todas as pessoas normais tem ela redondinha.
O meu dificulta porque eu acho que uma agarra na outra e causa
essa dor. Ai meu sangue fica meio que grosso. Engrossa o sangue.
Ai falo que da dor por causa disso. E o que eu mais sei. Pra mim é o
que eu sei [..]. Assim, eles sempre me informam aqui no
hemocentro. E o que eles sempre me informam e eu ja procurei
também... (E8).

Eu sei que algumas células do meu sangue sdo em forma de foice.
Ai quando, tipo, da meio que tipo um bolinho ai dificulta a passagem
do oxigénio, ai eu sinto dor por causa disso. Eu sei que, tipo, é por
causa dos meus pais terem o trago da anemia, ai eu nasci com a
anemia (E9).

US 5 — As lembrancas da assisténcia prestada: um misto de técnica e
cuidado

Com relacdo a assisténcia prestada aos adolescentes durante as
hospitalizagbes, todos falaram da equipe de enfermagem. A enfermeira foi
enunciada como aquela que ministra as medicac¢des, punciona acesso venoso, faz

companhia e realiza cuidados com vistas a cessar a dor.  Alguns dos entrevistados
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falaram sobre a puncéo venosa, lembrada como um momento ruim e doloroso da
hospitalizacdo. Foi demonstrado o que a equipe de enfermagem faz, além de
procedimentos técnicos, levando alento aos adolescentes nos momentos de solidao

e medo.

Ela (a enfermeira) ia 14 pra aplicar medicagdo, né?! Dava umas
picadinhas, falava que ndo ia doer. Ah, ela ia trocar o soro também.
Tinha uma enfermeira que ela até me deu um carrinho! Mas eu
esqueci o nome dela (E3).

Dr2 M., ela cuidava de mim... é médica. Ai ela ia |14 para me dar alta.
Eu s6 me lembro dela [...]. Ah, eu conheci mais ou menos assim o
pessoal que me dava inje¢do, que me dava os remédios. Foi muito
ruim. Era dificil achar veia. Nao podia ficar muito em pé ou mexer
direito sendo perdia a veia. Era dificil para eu levantar pra ir no
banheiro ou pra tomar banho e tirar a blusa [...]. Ai, com esses (a
equipe de enfermagem) eu tive mais intimidade (E4).

Lembro mais das enfermeiras [...]. Ah, eu gostei muito! Elas me
tratavam muito bem! [...] Quando eu fiz a cirurgia do ombro eu ficava
no isolamento, ai elas cuidavam muito bem de mim! Faziam meu
cabelo, me maquiavam, e eu s0 tinha 13 anos. Elas cuidavam muito
bem! Eu me sentia bem! (E5).

E, tinham muitos enfermeiros! Ah, eles sempre iam muito 1a. E que
eu me sentia muito sozinho la. Eles ficavam 14 até pra conversar
comigo, ja que eu ndo andava muito por la [...]. Era bom! Porque
enquanto a minha mée ia almocar eu néo ficava |4 sozinho, eles
ficavam conversando comigo. E isso foi bom! (E6).

Lembro. Lembro! Tinha médicos, enfermeiros e tinha enfermeira
chefe. Ficavam todos me cuidando. Me davam atencédo, essas coisas
assim [...]. Ah, davam os remédios na hora certa. Eu ficava com
medo da agulha e dessas coisas assim (E7).

Eles (a equipe de enfermagem) me atendem super bem! Gracas a
Deus! [...] Assim, eu ndo posso falar s6 de um porque eu néo sei 0
nome... Porque vai mudando de turno. Algumas (enfermeiras) sao
até bem atenciosas, outras as vezes sem paciéncia, mas € normal...
O que mais aconteceu de ruim foi a parte de pegar veia. Porque eu
sou muito dificil com veia, minhas veias sao tudo fina. Ai coloca,
daqui 5 minutos estoura ai tem que procurar outra. Ai tem dia que
troca 3 vezes. E ruim quando eu fico internada mais por causa disso
[...]. Porgue nem é questdo de doer, porque eu ja estou acostumada.
Também nem déi. E sé uma picadinha. Mas é porque a veia é dificil
de achar ai eles (a equipe de enfermagem) comecam a preocupar:
“ah, vai ter que pegar no pescoco!”. “Ah, vai ter que pegar aqui de
baixo do brago!” ai eu ja fico preocupada, minha mae também fica.
Ela ndo deixa. Ai o de ruim é isso! Porque colocar remédio... normal!
Ela (a enfermeira) sempre vai |4 de 6 em 6 horas, de 8 em 8 horas
por causa do Tramadol ou Morfina. Mais por causa disso! Mas eu
nao sou muito de chamar ndo porque é so6 isso, né!! Quando tem
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crise, vem o soro, a Morfina, o Tramadol, e as vezes, precisa de um
antibiotico (E8).

Sim, tipo, elas (as enfermeiras) faziam tudo possivel pra eu poder
parar de sentir dor. Igual bolsa de agua quente, elas esquentavam
pra mim... Elas faziam isso assim [...]. Faziam tudo o que elas
podiam pra poder parar a dor. [pausa] Ah, tinha muitas coisas [...]
Aplicavam remédios (E9).

Quem me acompanhou, desde que eu era pequeno, foi a Dr2 P. [...].
Tinha um outro doutor que eu esqueci o0 nome. Ah, tinha mais os
médicos e os enfermeiros [...]. Elas (as enfermeiras) conversavam
comigo pra eu ndo desanimar. Tinha vez que elas até levavam jogos
la pra eu brincar. Pra eu tentar brincar! [...] Essas pessoas que
cuidaram de mim viraram meus amigos e ai eu fico com saudades
delas [pausa] (E10).

US 6 — O nucleo de cuidado familiar e a figura materna como a principal
cuidadora

A figura materna aparece como uma das principais cuidadoras, estando
presentes nas consultas, exames e, também, durante toda a hospitalizacéo, fazendo
com que a mesma, na maioria das vezes, deixe de ter um trabalho para se dedicar
ao cuidado do filho. Em alguns casos, os adolescentes citam o pai, a avé e o0 irmao
como cuidadores primarios. No entanto, na grande maioria, essas figuras familiares

sao auxiliares do cuidado.

Ah, quem cuidam de mim é mais a minha mée e minha vé, né?!
(pausa) (E3).

Quem cuidou mais de mim desde quando eu era pequeno era a
minha mae... a minha avo ia sempre me visitar... pra levar as coisas
... €... 0 meu pai... 0 meu pai também sempre ia... (E4).

Meu pai, meu irmé@o G de 18 anos... e a minha madrasta cuidam de
mim e me acompanham.. mas, é mais 0 meu pai que me acompanha
(E5).

Quem cuida de mim é sé minha mae! Ela que ficava & comigo (E6).

Minha mée! E meu pai também... Eles é que sempre cuidam de mim,
mas é mais a minha méae! (E7).

Minha mae! S6 a minha mée, sé que me olha e me leva no médico
(ES8).

[...] quem cuida de mim, além de, tipo assim, médico... meus pais e
as enfermeiras.... E as vezes minha tia vinha pra ajudar meus pais
também... porque eles ficavam muito cansados no hospital [...]. E tipo
assim, eu sempre tive muita ajuda dos meus amigos, eles sempre
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me ajudavam! Os professores e o préprio colégio. Eles sempre
entendiam. Eles sempre faziam tudo pra me ajudar também! Os
amigos também e minha familia também. Por mais que, tipo assim,
eles moram longe, mas me dao apoio emocional! (E9).

Minha mae cuida de mim! S¢ ela fica comigo! (E10).

A partir do Genograma percebeu-se que as familias dos participantes
possuem vulnerabilidades e situa¢cdées de risco como alcoolismo, envolvimento com
drogas, morte de parente proximo e outras doencas cronicas em membros da
familia, além da sobrecarga do cuidador. Além disso, existem relacdes conflituosas
entre os membros que podem afetar diretamente o adolescente. Tais situagcbes
podem trazer prejuizos para o tratamento dos mesmos e, com isso, 0 Genograma
surge como um importante e valioso instrumento para auxiliar no planejamento do
cuidado.

A seguir serdo apresentados os Genogramas familiares de cada um dos

entrevistados.
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Figura 3 — Genograma E3
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Figura 4 — Genograma E4
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E4 e criado pela avo paterna, que também & sua dnica cuidadora desde
o suicidio do pai. E4 tinha uma relagao muito forte com o pai e tal relagao
foi rompida de forma abrupta. O vinculo de mae e filho & distante e eles
nao se falam ha muito tempo. A avo, sua unica cuidadora, e aposentada
por invalidez e dedica-se ao cuidado do neto, deixando de lado o
encargo com a propria saude.
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Figura 5 — Genograma E5
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sequelas motoras deixada por um AVE. A avd paterna
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Figura 6 — Genograma E6
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Fonte: A autora (2017).
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Figura 7 — Genograma E7
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Figura 8 — Genograma E8
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Fonte: A autora (2017).
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Fonte: A autora (2017).

Figura 9 — Genograma E9
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Figura 10 — Genograma E10
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Fonte: A autora (2017).
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Figura 11
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6.2.2 Fio condutor

Apds vérias leituras em busca de compreender o que se revela nos
significados emergidos na compreenséo vaga e mediana chegou-se ao fio condutor,
ou seja, a dimenséao ontica do vivido durante as hospitalizacdes pelo ser adolescente
com DF, bem como a constituicdo de seu nucleo de cuidado familiar.

Para o adolescente o vivido das hospitalizagGes significa: vivenciar dores
fortes e incapacitantes que, geralmente, ndo ficavam localizadas em um Unico local
no corpo, surgiam na cabeca, nas costas, na barriga, no peito, na gengiva, nos
bracos, nas articulacGes, nas pernas, na virilha, no tornozelo, provenientes de uma
patologia crénica, sendo muito dificil e complexa de ser tratada, tendo que tomar
injecdes, remédios e soro e, para isso, tinham que ter a veia puncionada. O
momento vivido com a hospitalizacdo gerava tristeza, soliddo, medo, vergonha,
saudades dos entes queridos, das brincadeiras e dos amigos ocasionando a perda
das amizades, dos momentos importantes em familia, atrapalhando o rendimento
escolar devido as faltas e ao acumulo de matérias e provas. Os adolescentes
referem-se a equipe de enfermagem que os assistiram durante a hospitalizacdo
como sendo aqueles que administravam os remédios, puncionavam veias, eram
atenciosos, faziam companhia, que nos momentos de dor desempenhavam a
técnica com paciéncia, mas, por vezes, mostravam-se impacientes quando o acesso
venoso era dificil de puncionar o que gerava medo e raiva. Aos medicos, referiam-
nos como aqueles que déao alta. A mée aparece como a principal cuidadora, mas 0s
adolescentes citam a figura paterna, a presenca da avo, irmao, tio, madrasta, amigos
e professores. Fora do hospital eles continuam convivendo com a dor que 0s
impedem de praticar atividades fisicas e de se divertirem com 0s amigos.

O Fio condutor media 0 movimento da compreenséo para a interpretacao do
sentido, onde se alcancara a dimensao ontologica do fenémeno (HEIDEGGER,
2011).
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7 ANALISE INTERPRETATIVA — HERMENEUTICA

A partir dos significados enunciados pelos adolescentes sobre a DF e a
hospitalizagdo, buscou-se elucidar alguns sentidos que estavam velados ou
encobertos. No intuito de trazer a luz e desvelar a singularidade do fenbmeno, o
estudo fundamentado em Martin Heidegger, propde, por meio do fio condutor,
chegar as experiéncias primordiais em que se alcangaram as estruturas do ser do
ente, aflorando a possibilidade de uma compreensédo mais profunda da problematica
ontolégica (HEIDEGGER, 2011).

O desvelar do vivido de adolescentes com DF sobre a hospitalizacdo dar-se-a
segundo modo de acesso do ente que se mostra a partir de si mesmo de diversos
modos (HEIDEGGER, 2011).

A definicao de ser, sob a 6ética heideggeriana, € mais ampla e, também, mais
vazia. Ou seja, a compreensao do Ser ja esta inclusa em tudo que se apreende no
ente. Entretanto, o conceito de ser acolhe igualmente a possibilidade de sua mais
aguda singularizacdo em cada presenca (6ntico-ontolégico) (HEIDEGGER, 2011).

O modo do ser-adolescente-com-Doenca-Falciforme foi desvelado quando os
participantes revelaram o impacto das hospitalizacgbes em suas atividades
cotidianas, revelando sentirem medo, tristeza e soliddo e, ainda, ao falarem das
complicacbes decorrentes da patologia. Ao captar a singularidade do ser-
adolescente-com-Doenca-Falciforme, percebeu-se que o seu cotidiano é vivido a
partir de experiéncias variadas compartilhadas, principalmente, com os familiares.

O ser-adolescente-com-Doencga-Falciforme mostrou-se como ser-ai, um ente
que possui possibilidades e experiéncias diversas. O Dasein € existéncia, é
existencial e se comporta de maneiras distintas, se lanca na vida e, mesmo
convivendo com uma patologia cronica, brinca, estuda, faz planos e tenta realizar
atividades atinentes ao adolescer.

Segundo Santos et al. (2011b), a internacdo hospitalar em adolescentes com
Doenca Crobnica reporta as questdes existenciais da temporalidade. No tempo
fenomenoldgico desses adolescentes, as hospitalizacées ndo foram apenas vividas,
mas sao vivenciadas, uma vez que muitos deles ainda sofrem com as
consequéncias causadas por esses periodos, como as reprovacdes escolares. A dor

também é vivéncia que permeia a sua existéncia desde muito cedo. Além dela, a
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doenca deixou sequelas que sdo vivenciadas até hoje naqueles adolescentes que
sofreram AVC.

O incomodo gerado pela dor pode ser visto como o quinto sinal vital, cujo
designio natural é auxiliar num melhor cuidado de si (SIQUEIRA et al., 2015). Os
participantes perceberam o0 quadro algico como passageiro, efémero, fato que
auxiliou para que eles enfrentassem esses episddios com mais condescendéncia.

A construcdo do vivido acerca da hospitalizacdo ndo é um processo estatico,
pois, a cada internacdo o adolescente com DF interioriza novas sensacoes e, assim,
(re)significa esta experiéncia. A vivéncia das hospitalizacbes, os sentimentos de
medo, solidao e tristeza podem ser frutos remanescentes de experiéncias anteriores
ja que todos referiram ter passado por varias hospitalizacdes.

Em relacdo ao acesso venoso, os adolescentes apresentavam medo e
ansiedade quando este era perdido, bem como alivio quando a equipe de
enfermagem conseguia punsiona-lo. O-ser-adolescente-com-Doenca-Falciforme
percebe seu corpo invadido ou tem a percepc¢éo de perigo quando o profissional de
enfermagem fala em puncionar uma veia em seu pesco¢o caso hao consiga outro
acesso venoso. Tal situagcdo mexe com o imaginario desse jovem, que se percebe
exposto, impotente e sujeitado a situacdo. Neste momento, seu corpo € afetado em
seu ex-istir que se mostra por meio de reagcbes, emocbes e sentimentos quase
sempre nao percebidos pelos profissionais de saude.

Os participantes falaram sobre a importancia de ser-com: ser-com a familia,
ser-com 0S amigos e ser-com o0s profissionais. Apesar da pre-sengca ser
possibilidade de dis-tanciar, o ente sempre faz com que outros entes venham a
proximidade, uma vez que ele ndo quer ver-se longe daqueles com quem se
identificam. O mundo do Dasein é mundo-com, de tal maneira que o “ser-em € ser-
com-os-outros”. A hospitalizacdo e a dor foram referidas como responsaveis por
privar o ser-com dos adolescentes com os familiares e os amigos. Faz parte da
constituicdo basilar do ente ser-com ao ser-no-mundo, por iSso 0 mundo é sempre
compartilhado com outros entes (HEIDEGGER, 2011, p.170).

Enquanto ser-ai, o ser-adolescente-com-Doenca-Falciforme descobre-se
langcado no mundo sob condigdes e circunstancias que transcendem o seu controle e
gue nao se pode escapar, uma vez que ao ser-no-mundo o “ente pode se entender

como preso em seu destino” e Heidegger (2011, p.177) chamou isto de facticidade.
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Nascer com uma doenca crénica ndo é uma escolha, mas uma facticidade do
ser que é lancado-no-mundo. Os adolescentes com DF passam por diversas
hospitalizagbes, consultas médicas, exames e precisam tomar medicamentos
diariamente e isso lhes traz sofrimento fisico e abalo emocional diante do fato que
estd dado. Os participantes da pesquisa se re-conhecem e re-velam em seu
cotidiano, mostrando-se na dupla facticidade, a saber: o carater transitério de estar
adolescendo e o carater permanente de ter uma doenca cronica e ter que aderir a
uma rotina rigida de cuidados para manterem-se saudaveis. Eles falam da doenca
como algo que esta posto e do qual ndo podem fugir e este ex-istir € sua forma de
estar-no-mundo.

Ainda na Facticidade, o adolescente com DF parece ter consciéncia de que
as hospitalizagbes afetam, além de si, os seus familiares. Esses periodos dentro de
um hospital impactam no mundo-vida daqueles mais proximos de seu cuidado,
principalmente a mae, repercutindo na dindmica e nas relacdes familiares.

Os adolescentes tém consciéncia dos riscos de terem complicagbes da DF
caso ndo sigam o tratamento. Essa consciéncia aparece de forma explicita ou
velada, em maior ou menor intensidade, de acordo com o que cada um traz
registrado em sua existéncia.

O Dasein é ser-no-mundo uma vez que o mundo € constitutivo daquilo que
somos integrando uma rede de significados para o ser-ai. No modo de ser-no-
mundo, a pre-senca pode comportar-se de maneiras distintas a partir de uma
possibilidade prépria de ser ou ndo ser ela mesma, assumindo-se ou perdendo-se. O
a-gente € a modalidade cotidiana do Dasein, aquilo a respeito ao qual o Dasein pode
ser é antes de tudo si mesmo, podendo assumir-se na singularidade do modo de ser
da autenticidade (ou propriedade) e, ndo sendo ela mesma, perde-se na
impessoalidade do modo de ser da inautenticidade (ou impropriedade), que € aquela
niveladora da esfera publica (HEIDEGGER, 2011).

Para Heidegger (2011, p.195), enquanto dasein “[...] a pre-senca ja se
compreendeu e sempre se compreendera a partir de possibilidades [...] e isso de tal
maneira que ele se compreende nessas possibilidades e a partir delas (projeta-se
para elas)”. Ao projetar-se, criam-se possibilidades de viver de modo improprio, ou
seja, no modo-de-ser “dos outros”, entregue ao modo inauténtico de estar-no-
mundo, langados na publicidade. “A publicidade tudo obscurece e da o que é assim

encoberto como notério e acessivel a qualquer um” (HEIDEGGER, 2011, p.367).
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No mundo publico, os participantes se véem em um mundo igual para
qualquer outro jovem: frequentam a escola, brincam, fazem planos. Mas, por vezes,
tém seu cotidiano alterado pela DF, em particular pelas hospitalizagdes, envolvendo-
se em um movimento de autenticidade e inautenticidade. Na publicidade, alguns
adolescentes vao para a escola com crises algicas e buscam integrarem-se as
atividades realizadas pelos amigos, como atividades fisicas, mesmo que isso lhes
cause dor. Neste momento, eles se mostram inauténticos, decaidos, sem a
compreensao de si mesmos. Nesta conjuntura o Dasein encontra-se simplesmente
lancado em uma tal situacédo, sem que disso se dé sentido, ndo assumindo para si a
possibilidade de ter uma doenca cronica.

Ao falarem das faltas na escola, do afastamento dos amigos e da familia — em
virtude das hospitalizacbes — e da impossibilidade de realizar determinadas
atividades, os adolescentes se mostram no modo-de-ser da autenticidade, das
vivéncias e vividos que sdo s6 deles. Ao relatarem os sentimentos vividos durante a
hospitalizagé@o eles também se mostram na sua autenticidade, falando das emocoes,
sentimentos e pensamentos que sado proprios deles naquele momento, assumindo-
se como adolescentes que nasceram com uma doenca cronica que requer cuidados
de saude constantes.

Em sua existéncia, os adolescentes temem serem internados, pois, durante
estes periodos, perdem os amigos, s momentos em familia e as matérias escolares,
como, por vezes, ja aconteceu. O temor é um estado de humor no qual o Dasein
pode ser encontrado. O que se teme (temivel) tem um carater ameacador e, para
eles, a ameaca é a de ficar so, distante de casa, da familia, dos amigos e da escola.

Ao falarem sobre a doenca e sobre os cuidados da equipe de enfermagem, o
Falatorio é desvelado. Este modo de ser da pre-senca esta explicito na reproducao
da linguagem técnica que nao € prépria dos adolescentes. No falatério é possivel
tudo entender sem se quer ter uma apropriacao prévia da coisa falada, sendo assim,
‘nao so dispensa da tarefa de um entendimento auténtico, mas desenvolve uma
entendibilidade indiferente para a qual ja nada esta fechado (...) a coisa é assim
porque a-gente diz” (HEIDEGGER, 2011, p.475).

Movidos pela medianidade, eles repetem em suas falas aquilo que todos
dizem sobre a DF; sobre o formato das hemacias; sobre o tratamento e remédios
utilizados. Além disso, alguns falam de maneira rasa sobre os cuidados de

enfermagem no hospital, sobre estes profissionais estarem presentes em todo
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momento e executarem procedimentos técnicos. Ao repetirem o que todos dizem, 0s
adolescentes se mostram decaidos no mundo, vivendo um momento de abertura
gue nao lhes pertencem.

O caminho de querer tomar conhecimento sobre a doencga e seu tratamento,
no fenbmeno do falatorio, é denominado por Heidegger (2011) de curiosidade. Ela
leva 0 ente a dispersdo e as novas possibilidades. Com isso, os adolescentes
acabam n&o se apropriando originariamente das informacdes que I|hes sao
passadas. Eles apenas as repetem sem questiona-las, sendo levados pelo modo
improprio e inauténtico de ser (PACHECO, 2010).

O falatorio também rege os caminhos da curiosidade. E ele que diz o
gue se deve ter lido e visto. Esse estar em toda a parte e em parte
alguma da curiosidade entrega-se a responsabilidade do falatério. A
curiosidade [...] se ocupa em providenciar um conhecimento apenas
para tomar conhecimento (HEIDEGGER, 2011, p.233).

Tal disperséo, fruto da curiosidade, acontece devido as novas possibilidades
sobre o0 que se compreende, e isso lhes leva a presuncao de que tudo o que lhes foi
transmitido através do falatério e investigado pela curiosidade, foi totalmente
compreendido e, assim, faz-se presente outro fendmeno da abertura da presenca
cotidiana denominada por Heidegger (2011) de ambiguidade. No modo ambiguo,
alguns adolescentes pensam que tudo estd apreendido e entendido sobre sua
doenca e sobre o papel da enfermagem, quando, na verdade, iSso ndo acontece.

Ao relembrarem dos profissionais que o0s assistram durante as
hospitalizagbes, os adolescentes compartilharam em seus depoimentos os cuidados
prestados pela equipe de enfermagem. Sabe-se que o ser-ai-com dos outros pode
vir ao encontro do ente de diversas maneiras: ficando por ai, no que se chama
modus-de-ser da ocupacdo ou vindo de encontro com o0 ser-ai-com no mundo,
conhecido como modus-de-ser da pré-ocupacéao (HEIDEGGER, 2011).

Ao falar sobre a enfermagem, o ser-adolescente revelou que, no hospital, tais
profissionais realizavam puncdes venosas, administravam medicamentos, aplicavam
bolsa de agua quente, faziam o possivel para aliviar a dor e, ainda, conversavam e
faziam companhia nos momentos de solid&o.

Ao realizar puramente os procedimentos técnicos, o enfermeiro ocupa-se com

o adolescente ali internado, deixando-o0 no mundo publico, 0 mesmo mundo em que
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esse profissional se encontra — onde o lugar € de todos e ndo é de ninguém.
Lancado na publicidade, o olhar da enfermagem direciona-se apenas para a
dimensao fisica do ser-ai, ndo levando em conta aquele ser existenciario que se
encontra sob o seu cuidado.

Mergulhados no cotidiano de normas e rotinas, longas horas de trabalho e
ocupando-se de varias funcbes em seu ambiente de trabalho, a equipe de
enfermagem € impelida de maneira imprépria para um cuidado parco, focado na
dimensédo fisica do ente, desviando-se da compreensdo auténtica do ser-
adolescente que ali se encontra.

Por outro lado, emergiu a figura do profissional atento e afetuoso, que fez
companhia nos momentos de soliddo, que levou uma palavra de conforto e que
auxiliou na recuperacdo da auto-estima de alguns dos adolescentes. Assim, a
dimenséao técnica foi desempenhada com uma atitude de afinidade e consideracao
da existencialidade de cada adolescente que ali se encontrava. Nutrindo um
sentimento diligente e zeloso, mesmo que de maneira inconsciente, aparece a figura
do profissional pré-ocupado. Heidegger (2011, p.357) reitera que “a partir de aquilo-
de-que-se-ocupa e tendo disso o entendimento, a ocupacdo preocupada-com é
entendida”.

Durante a hospitalizacdo o adolescente assume-se enquanto portador de uma
doenca incuravel, ficando a mercé dos profissionais. No entanto, a forma como estes
profissionais irdo lidar com os sentimentos desse jovem parece ser crucial para que
se estabeleca uma relacdo de empatia. Assim, é nesse movimento de mostrar-se e
esconder-se que adolescentes e profissionais de saude descobrem mais sobre si
mesmos, atraves daquilo que véem e percebem um do outro. O jovem que adoece
nao esta isolado, vivendo sem os outros, pelo contrario, 0s outros sdo sempre co-
presentes em todas as suas vivéncias.

Enquanto presenca na convivéncia diaria, o adolescente ndo é um ser
solitario, pelo contrario, ele compartilha um mundo com os outros, principalmente
com sua familia que, com ele, compartilham o chamado mundo circundante. Esta € a
esfera mais proxima da presenca cotidiana em que se pode observar a
mundanidade, ou seja, a convivéncia do Dasein no cotidiano (HEIDEGGER, 2011).

A inter-relagdo com a familia auxilia o enfrentamento do adolescente que esta
lancado no mundo, pois oferece um cuidado pré-ocupado que vai além das

necessidades basicas dos adolescentes. Como enunciado pelos participantes, a
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familia é o suporte necessario para o desenvolvimento desses adolescentes que
sofrem com uma doenca crbnica desde 0 seu nascimento.

Nos Genogramas confeccionados com os adolescentes foi possivel
evidenciar a dimenséo do cuidado dispensado pela familia, que imprime um sentido
ontolégico do cuidar que vai além do que eles mesmos possam perceber. Para
Heidegger (2011), o cuidado pré-ocupado é diferente de ter “piedade”, mas é
entender autenticamente o que o outro precisa. A sensibilidade e a solidariedade
dos cuidadores familiares dos adolescentes sdo desenvolvidas no momento em que
eles se dispdem a ser-ai-com seus filhos/netos/irmaos/enteados.

Em alguns Genogramas € possivel perceber que o cuidador primario dos
adolescentes tem seus cotidianos alterados de forma significativa em virtude dos
compromissos de saude de seus filhos, circunstancia que colabora para um possivel
distanciamento de si mesmo, um afastar-se de si proprio, sendo que a fuga de si
mesmo € compreendida como decair da presenca no impessoal e no “mundo” das
ocupacbes (a saude do adolescente com DF). Este modo impessoal no agir do
familiar em relacdo a si mesmo, o afasta do seu proprio ser-no-mundo, no momento
que se pre-ocupa com 0 outro.

Ao de-cair-se na relacdo com o adolescente com DF o cuidador vivencia o
estar-no-mundo de modo auténtico e proprio e passa a com-viver com esta
realidade, o que faz surgir um relacionamento, entre ambas as partes, que é regido
pelo com-viver e com-partilhar. Nas falas dos adolescentes emergiu o sentido da
pré-ocupacdo de seus familiares, mas sem que estes lhes tirem a ocupacédo de si
mesmo, ou seja, ‘“libera o outro em sua liberdade para si mesmo” (HEIDEGGER,
2013, p.179).

O ser-adolescente-com DF apresenta sua dimensao existencial como ser-ai-
com-no-mundo, nao estando fechado para o mundo em razéo de sua condi¢ao de
saude e tampouco restringindo suas atividades cotidianas. Ele projeta seu futuro,
mostrando-se aberto as possibilidades de viver uma vida como a de qualquer outro
jovem, porém com particularidades que a DF lhe traz, como acompanhamento
médico periddico, uso da medicacdo, cuidados com a saude, as hospitalizacdes e
suas consequéncias e as crises Aalgicas, re-velando-se, entdo, como ser-de
possibilidades.

O estudo encontrou achados que mostram a importancia do suporte familiar

para a manutencdo da saude dos adolescente com DF; para o cumprimento do
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itinerario terapéutico dos mesmos; para a prevencdo da agudizacdo da DF; para o
manejo de complicacdes e, ainda, para o suporte emocional e social que esses
individuos precisam. A pesquisa também mostrou o impacto que a doenca cronica
pode causar na dinamica familiar de um adolescente com DF, sobretudo na vida das
cuidadoras primarias.

O cuidado demandado por um familiar com uma doenca crénica, neste caso a
DF, repercute em modificacdes sensiveis na rotina familiar, fazendo necessarias
readaptacfes as frequentes mudancas que podem ocorrer, levando a efeitos,
inclusive, a nivel financeiro, pessoal e ocupacional (GONDIM; CARVALHO, 2012).
Os nucleos de cuidado familiar sdo recursos importantes na manutencao do cuidado
a saude. A promocao e a protecdo da saude, tanto individual quanto de um grupo,
no caso a familia, envolvem a construcdo de lagos sociais e relacbes de
solidariedade entre pessoas e grupos (COSTA et al., 2015; SANTOS et al., 2014).

Neste estudo, a familia foi considerada pelo adolescente como uma forte
aliada no tratamento da DF e para o enfrentamento das agudiza¢cfes da patologia e
das hospitalizagbes. Outros estudos corroboram com tal achado, mostrando, ainda,
que a figura que assume a funcdo de cuidador primario da pessoa com DF é um
parente préximo (ROSA, 2015). Nas falas dos adolescentes ndao apareceu nenhum
tipo de suporte a familia, mostrando que a rede de apoio a esses familiares é muito
pequena, ou até mesmo inexistente.

A doenca cronica no adolescente pode causar mudancas na organizacao
familiar, dependendo do nivel de complexidade e dependéncia da doenca, assim
como maturidade e estrutura familiar e, sobretudo, das estruturas que a apoiardo. O
acompanhamento e os cuidados de individuos com DF exigem da familia tempo e
disposicdo, principalmente durante as inumeras hospitalizacbes a que essas
pessoas passam durante a vida (SANTOS et al., 2014).

A pesquisa mostrou que a cuidadora primaria desses adolescentes, na
grande maioria das vezes a mae, sofreu alteracfes significativas em suas vidas,
principalmente no que tange as atividades laborais. Essa mulher € a principal figura
cuidadora daquele adolescente doente, principalmente nos periodos de
hospitalizagdo, e, em muitos casos, elas abandonam os cuidados com a propria
saude, a fim de dedicar-se exclusivamente ao cuidado do filho. Este fato pode levar
a insuficiéncia de saude da cuidadora e a escassez de recursos financeiros,

destacando a vulnerabilidade social a que essas mulheres estdo expostas. Acredita-
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se que essas cuidadoras possuam demandas que necessitam de ser consideradas e
incluidas no planejamento de salde e assisténcia prestada pelos servicos que
acompanham esses adolescentes.

A conjuntura social imposta pelo capitalismo vigente no Brasil retrata a
posicdo da mulher numa relacdo de inferioridade dos processos produtivos e
secundaria em relacdo aos homens. Ainda na atualidade, é a figura feminina que
assume os cuidados da casa e dos filhos, independentemente de sua fungdo no
mercado de trabalho (GALASTRO; FONSCECA, 2006; WEGNER; PEDRO, 2009.
Tal fato também foi percebido nas narrativas dos participantes do estudo, que
relataram o afastamento da mé&e das atividades laborais e o distanciamento ou
auséncia da figura paterna nos cuidados do filho.

Dentre as vulnerabilidades e os fatores de riscos encontrados no nucleo
familiar, destacam-se o uso de drogas ilicitas, abuso de alcool, doencas cronicas,
deficiéncia fisica de ente familiar proximo, falta de recursos financeiros, sobrecarga
do cuidador e morte de parente proximo. No caso da pesquisa, houve adolescente
cujo pai cometeu suicidio, outro cuja mae morreu e um terceiro cujo irmao gémeo
faleceu em virtude da DF. Essas situacfes devem ser reconhecidas e consideradas,
uma vez que sao fatores potenciais para interagir de modo negativo na manutencao
do cuidado. Assim, a construcéo e o uso do Genograma nao deve se limitar apenas
ao processo de construcdo do instrumento e da identificacdo da constituicdo da rede
familiar, mas deve ser considerado durante toda elaboracédo e execucao do cuidado

dispensado ao adolescente com DF.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Com o propésito de alcancar os objetivos da presente pesquisa, a
pesquisadora foi ao encontro dos adolescentes que possuem DF, optando por
aborda-los no Hemocentro, uma vez que este local € referéncia para o tratamento
ambulatorial de pessoas com a patologia em questéao.

A luz do referencial tedrico filoséfico de Martin Heidegger, foi possivel
adentrar na singularidade de cada adolescente e analisar as expressdes de seu
cotidiano existencial. O estudo permitiu a compreensdo do vivido de adolescentes
com DF sobre a hospitalizacdo e propiciou o conhecimento do nucleo de cuidado
familiar dos mesmos, de maneira que as singularidades e a visdo de mundo
expressa em cada entrevista, por palavras ou gestos, evidenciaram o impacto da DF
e da hospitalizacdo no adolescer de cada participante e também de suas familias.

No encontro oportunizado para desenvolver a entrevista fenomenoldgica, foi
possivel aproximar do modo de ex-sistir do outro em seu cotidiano de cuidado a
saude, auxiliando na percepcdo de seu modo de ser-com e de ser-no-mundo.

Para que a assisténcia prestada a esses adolescentes seja de qualidade é
necessario haver um sistema de referéncia e contra-referéncia eficiente, uma vez
que eles passam por diversas hospitaliza¢des e transitam nos trés niveis de atencéo
com frequéncia. A partir da ambiéncia foi possivel perceber que tal sistema funciona
no hemocentro em que a pesquisa foi realizada.

O adolescente com DF se vé, desde muito cedo, inserido no ambiente
hospitalar, cercado por profissionais que, por vezes, ndo compreendem a
autenticidade daquele ser-ai que se encontra internado, com medo, solitario e com
saudades de casa. Em todo o trajeto desses adolescentes eles se depararam com
profissionais que privilegiavam o aspecto biolégico, realizando técnicas e
procedimentos sem se quer indagar sobre as necessidades e demandas reais do
ser-adolescente que ali se encontrava. Por outro lado, em suas jornadas, tambéem
apareceu a figura do profissional pré-ocupado, que dispensou, além dos cuidados
técnicos, a interacdo interpessoal, empdatica e paciente que aqueles adolescentes
necessitavam, auxiliando na adaptacéo positiva aquela situagao.

Nota-se que a enfermagem é visivel tanto pela execucdo de suas tarefas,
quanto por oferecer uma assisténcia humanizada e cuidadosa aos adolescentes.

Neste sentido, o adolescente, em seu movimento existencial, revelou-se no falatério
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e na ambiguidade, o que permitiu compreender que o papel da enfermagem ainda
nao esta claro para ele.

Destaca-se a importancia do profissional de enfermagem n&o perder a
oportunidade de ser-com e estar-com aquela pessoa que ali se encontra; de criar
vinculos e ampliar seu relacionar-se com ela e dela se incumbir como sujeito do
cuidado pré-ocupado. O impacto da doenca crbnica origina angustias, medos e
incertezas advindos do fluxo de acontecimentos e da instabilidade do estado de
salude e pode levar tanto os adolescentes, quanto seus cuidadores, a sentirem
dificuldades para lidarem com a realidade dos fatos.

A doenca crbnica possui varias consequéncias sobre o desenvolvimento dos
adolescentes, impactando sobre seu processo de aprendizagem e desempenho
escolar. Neste sentido, faz-se mister uma maior articulacdo entre os setores da
Educacado e da Saude, conjuncdo esta que podera contribuir para a construcéo de
uma compreensdo mais inclusiva da educacéo, capaz de nortear acdes planejadas
gue sejam condizentes com a realidade social.

Ao se tratar do aluno com problemas de saude, o grande desafio é encontrar
a medida certa na relacdo com o adolescente, de modo a entender a especificidade
gue a DF traz e buscar o desenvolvimento das potencialidades que este adolescente
tem.

Por ser a DF uma patologia que necessita de acompanhamento periédico,
esse adolescente é inserido de forma permanente ao sistema de saude. Neste
cenario, é o profissional médico, mais especificamente o hematologista, que realiza
as consultas periddicas de retorno e que o acompanha nas hospitaliza¢cdes. No
entanto, tal profissional possui um enfoque em padrdes biologicistas que ndo sao
suficientes para atender as demandas subjetivas que permeiam o cotidiano dos
adolescentes com DF.

No contexto da pesquisa, e também em outros espacos assistenciais, 0
cuidado a estes jovens deve aliar o conhecimento técnico-cientifico a concepcao
filosofica do cuidar estampada em uma relagcdo auténtica, distanciando-se do
cuidado impréprio e tecnicista que, por vezes, acaba dominando a pratica em saude.

Para uma adequada insercdo deste adolescente nos servicos de saude é
necessario que haja uma aproximacao realizada por uma equipe multiprofissional
capaz de reconhecer as singularidades préprias da idade e do adolescer com uma

condicao cronica de saude. O profissional de enfermagem pode atuar nessa equipe,
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por experiéncia em identificar e avaliar as necessidades do individuo, podendo
intervir nos aspectos fisicos, biopsicossocial e espiritual do paciente, a fim de que
atinja equilibrio e bem-estar dentro dos limites impostos pela doenca.

O Genograma mostrou-se adequado como um instrumento de pesquisa,
facilitando a apreensdo das informacfes e atingindo o objetivo proposto com a
obtencdo de resultados satisfatérios de forma pratica e relativamente rapida. Sua
utilizacéo trouxe informagfes importantes sobre as familias de pessoas acometidas
por uma doencga cronica e como essas pessoas se organizam para a execucao do
cuidado do adolescente falcémico. Tal instrumento permitiu acessar a compreensao
e interpretacdo de algumas varidveis que influenciam na construgcdo de um
determinado itinerario terapéutico pelos participantes.

Ele surgiu como uma possibilidade de ser empregado na pesquisa auxiliando
no alcance de um dos objetivos do estudo que se tratava em compreender o ndcleo
de cuidado familiar de adolescentes com DF. O Genograma aparece como um
importante e valioso recurso para assistir no planejamento do cuidado e das
intervencdes em salde, uma vez que sinaliza a existéncia de fragilidades no cuidado
que precisam ser repensadas e superadas para um melhor manejo de uma condicéo
cronica.

Nesta pesquisa percebeu-se, a partir do uso do Genograma, a vulnerabilidade
na qual a populacdo afrodescendente esta exposta no que diz respeito as questdes
genéticas. A partir dos resultados encontrados, constatou-se a falta de
aconselhamento genético para individuos com risco aumentado para terem filhos
com DF. A vulnerabilidade de individuos negros a DF por razdes genéticas traz
implicacdes importantes para a realizacdo de acdes educativas e de promocéo da
saude.

Um caminho a ser considerado para casais com Trac¢o Falciforme, ou mesmo
com a DF, € o Aconselhamento Genético, que auxilia para a compreensao de
individuos que necessitam tomar uma decisdo reprodutiva considerando as
alteracOes genéticas que possuem. Essa acdo necessita da atuacao de profissionais
competentes, entre eles enfermeiros treinados, para a interpretacdo das histérias
clinicas e familiares, a fim de esclarecer como a hereditariedade contribui para a
ocorréncia da DF e sobre a probabilidade de gerarem filhos doentes. As acdes de

Educacdo em saude e de Aconselhamento Genético possibilitardo que a decisédo
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reprodutiva seja feita de maneira consciente contribuindo, entdo, para aperfeicoar o
acesso a informacdo em saude a essa populacao.

N&o se questiona os avangos conquistados pelas Politicas Publicas voltadas
a populacéo negra que possibilitou o diagnéstico da DF nos primeiros dias de vida e
trouxe avangos no tratamento e reabilitacdo das pessoas com DF. No entanto,
sabemos que sempre é possivel ir ao encontro de melhorias no atendimento das
muitas necessidades dessa populacao, Ihes proporcionado ainda mais conquistas e
avancos extensivos as condi¢des sociais desses individuos.

A presente pesquisa foi importante para dar visibilidade a maneira como o
ser-adolescente-com-Doenca-Falciforme vivencia seus periodos de hospitalizacao e,
a partir disso, o seu dia a dia. Realizad-la com uso de um método filoséfico permitiu-
nos compreendé-los em seu movimento existencial e ontologico, desvelando
inUmeras possibilidades de tornar mais efetivas as praticas assistenciais baseadas
num cuidado pré-ocupado.

O estudo apontou para a necessidade de se considerar as especificidades da
faixa etaria desses individuos nos servicos de saude e, ainda, para a importancia da
familia no decurso da patologia e dos itinerarios terapéuticos. Destaca-se a
preméncia de estudos que abordem o impacto da DF na familia e, principalmente,
sobre a figura materna, que é mais afetada desde o diagndstico do filho.

Neste momento em que se encerra o trabalho de dissertacdo, se aflora o

sentimento de muitas descobertas e conquistas, mas com a certeza de que

(@)

D

caminho percorrido nesses longos meses ndo conclui o assunto, pelo contrario,

possivel vislumbra-lo com outros olhos, uma vez que o fenémeno é inesgotavel.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Seu filho (a) ou pessoa por quem € responsavel esta sendo convidado (a)
como voluntario (a) a participar da pesquisa “O Vivido de Adolescentes com
Doenca Falciforme sobre a Hospitalizagcdo: contribuicdes para a prética
assistencial de enfermagem”, sob orientacdo da professora Dra Zuleyce Maria
Lessa Pacheco. Nesta pesquisa pretendemos como objetivo: Desvelar o vivido das
hospitaliza¢gdes pelo olhar do seu (a) filho (a). O motivo que nos levou a estudar este
tema foi o interesse de contribuir para melhoria da assisténcia de salde as pessoas
com Doencga Falciforme, a partir do conhecimento do vivido dos adolescentes com
Doenca Falciforme durante as hospitalizagcdes e entendimento do apoio familiar a
esses adolescentes(na opinido deles).

Esta pesquisa esta direcionada aos adolescentes com idade entre 12 e 18
anos, atendidos no Hemocentro Regional dessa cidade. As informacbes serao
coletadas em dois momentos: no primeiro seu filho (a) ou pessoa por quem é
responsavel contara para pesquisadora quem é e como € sua familia e como esta se
envolve em seu cuidado; posteriormente seu filho ou pessoa por quem é
responsavel, falard& com a pesquisadora sobre os seus vividos durante as
hospitalizacdes. Essa pesquisa pode acarretar risco minimo a ele(a), ou seja, riscos
correspondentes ao vivenciado no dia a dia de uma pessoa. Ao autorizar seu filho
(a) ou pessoa por quem é responsavel a participar deste estudo o Sr (a) ndo tera
nenhuma despesa, no entanto, caso sejam identificados e comprovados danos
provenientes desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a indenizacao.

O Sr (a) terd o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto que

desejar e estara livre para permitir ou ndo a participacao de seu filho (a) ou pessoa
por quem € responsavel. Podera retirar seu Consentimento ou interromper a
participacdo a qualquer momento do processo de coleta de dados, caso venha a
desejar, sem risco de qualquer penalizacdo, prejuizo ou modificagcdo na forma em
que ele (a) sera atendido pela pesquisadora, que tratard a identidade dele (a) com
padrdes profissionais de sigilo.

Os dados obtidos serdo utilizados para fins cientificos e divulgados em
eventos e revistas, ndo sendo mencionada a identificagdo dos participantes em
nenhuma publicacdo que possa resultar desta pesquisa. O material contendo as
informacBes que indique a participacdo seu filho (a) ou pessoa por quem é
responsavel ndo sera liberado e ficara sob a guarda da pesquisadora responsavel
durante um periodo minimo de cinco anos, ocasido ap6s a qual sera destruida. Os
encontros com o0s adolescentes serdo no espaco do Hemocentro em local
reservado. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢cao quando finalizada,
seja diretamente com a pesquisadora ou através de divulgacdo em meio cientifico.

Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
assinada pelo Sr (a), pela pesquisadora responsavel e por um pesquisador (a) que
coletard os dados, ficando uma via arquivada sob a responsabilidade da
pesquisadora e outra entregue a Sr (a). Caso necessite de esclarecimento podera
entrar em contato com a coordenadora do projeto Zuleyce Pacheco.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, eu,
, portador (a) do documento
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de Identidade fui informado(a) dos objetivos da pesquisa,
de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informacdes e modificar minha deciséo de permitir
a participacdo de meu filho (a) ou pessoa por quem sou responsavel se assim o
desejar. Declaro que concordo deixa-lo participar. Recebi uma copia deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer
as minhas duavidas.
Juiz de Fora, de de 20 .

Conforme previsto na Resolugédo 466/12 — CNS, a assinatura abaixo representa o
meu acordo em participar da pesquisa.

Nome Assinatura participante Data
Nome Assinatura pesquisador Data
Nome Assinatura testemunha Data

Em caso de davidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar:

Alameda Ezequiel Dias, 321 — Santa Efigénia — Belo Horizonte — Minas Gerais.
CEP 30130-110

Fone: (31) 3768-4587

E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br

Pesquisadora Responsavel: Zuleyce Maria Lessa Pacheco.
Endereco: Av. Getulio Vargas, 840/303. Centro Juiz de Fora- MG
CEP: 36013-011 — Juiz de Fora — MG

Fone: (32) 9123-8053

E-mail: zuleycelessa@ufjf.edu.br

Testemunha: Pesquisadora Franciane Vilela Réche da Motta
E-mail: francianevilela@live.com
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APENDICE B — Termo de Assentimento

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“O Vivido de Adolescentes com Doenca Falciforme sobre a Hospitalizagéo:
contribuicoes para a pratica assistencial de enfermagem”, sob orientacdo da
professora Dra Zuleyce Maria Lessa Pacheco. Nesta pesquisa pretendemos como
objetivo: Desvelar o seu vivido durante as hospitalizagbes. O motivo que nos levou a
estudar este tema foi o interesse de contribuir para melhoria da assisténcia a sua
saude e das demais pessoas com Doenca Falciforme, a partir do conhecimento do
seu vivido durante as hospitalizacées e do conhecimento acerca de sua familia.

Esta pesquisa estd direcionada aos adolescentes com idade entre 12 e 18
anos atendidos no Hemocentro Regional desta cidade. As informacdes serdo
coletadas em dois momentos: no primeiro, vocé contara para pesquisadora quem é
e como é sua familia e como esta se envolve em seu cuidado; posteriormente vocé
contara para a pesquisadora sobre os seus vividos durante as hospitalizacdes. Essa
pesquisa pode acarretar risco minimo a vocé, ou seja, riscos que VOcé ja vivencia
em seu dia a dia. Ao se comprometer em participar deste estudo vocé nédo tera
nenhuma despesa, no entanto, caso sejam identificados e comprovados danos
provenientes desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito & indenizacao.

Para participar desta pesquisa, 0 responsavel por vocé devera autorizar e
assinar um Termo de Consentimento. Vocé e seu responsavel ndo terdo nenhuma
despesa, nem receberdo indenizacdo financeira diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa. Vocé terd o esclarecimento sobre o estudo em qualquer
aspecto que desejar e estara livre para aceitar ou nao participar. Podera retirar seu
assentimento ou interromper sua participacdo a qualguer momento do processo de
coleta de dados, caso venha a desejar, sem risco de qualquer penalizacéo, prejuizo
ou modificagdo na forma em que vocé sera atendido pela pesquisadora, que tratara
a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo.

Os dados obtidos serdo utilizados para fins cientificos e divulgados em
eventos e revistas, ndo sendo mencionada a sua identificacdo em nenhuma
publicacdo que possa resultar desta pesquisa. O material contendo as informacdes
que indique a sua participacdo ndo sera liberado e ficara sob a guarda da
pesquisadora responsavel durante cinco anos, ocasido ap0s a qual sera destruida.
Os encontros serdo no espaco do Hemocentro em local reservado. Os resultados da
pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada, seja diretamente com a
pesquisadora ou através de divulgacdo em meio cientifico.

Este Termo de Assentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
assinado por vocé, pela pesquisadora responsavel e por um pesquisador (a) que
participard da coleta dos dados, ficando uma via arquivada pelo periodo minimo de 5
anos, sob a responsabilidade da pesquisadora e outra entregue a vocé. Caso
necessite de esclarecimento podera entrar em contato com a coordenadora do
projeto Zuleyce Pacheco.

Eu , portador (a) do
documento de Identidade (se ja tiver documento), fui
informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e o meu responsavel podera modificar a decisdo de eu participar se
assim o desejar. Tendo o Consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro
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que concordo em participar dessa pesquisa. Recebi uma copia deste Termo de
Assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Juiz de Fora, de de 20__.

Conforme previsto na Resolucdo 466/12 — CNS, a assinatura abaixo representa o
meu acordo em participar da pesquisa.

Nome Assinatura participante

Data

Nome Assinatura pesquisador

Data

Nome Assinatura pesquisador participante
Data

Em caso de davidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar:

Alameda Ezequiel Dias, 321 — Santa Efigénia — Belo Horizonte — Minas Gerais.
CEP 30130-110

Fone: (31) 3768-4587

E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br

Pesquisador Responsavel: Zuleyce Maria Lessa Pacheco.
Endereco: Av. Getulio Vargas, 840/303. Centro Juiz de Fora- MG
CEP: 36013-011 — Juiz de Fora — MG

Fone: (32) 9123-8053

E-mail: zuleycelessa@ufjf.edu.br

Testemunha: Pesquisadora Franciane Vilela Réche da Motta
E-mail: francianevilela@live.com
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APENDICE C - Ficha cadastral dos entrevistados

Nome:

Cddigo do Participante:
Data da Entrevista: Duracéo:
Sexo: ( )F ()M ldade: Religido:

Cor da Pele Autodeclarada:

Estuda? Se SIM, qual ano estéa cursando?

Numero de hospitalizacGes durante a vida:

Medicacbes em uso:

GENOGRAMA: Gostaria que me contasse sobre sua familia, desde seus avos.
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APENDICE D - Questdes norteadoras das entrevistas

. Conte para mim como foram as suas hospitalizagdes.

. Fale para mim o que vocé lembra desse periodo em relacao as pessoas mais
proximas, a assisténcia da equipe que cuidava de vocé, sobre seus sentimentos

. Como esses periodos internados interferiam em sua vida?

. Gostaria de falar mais alguma coisa?



Quadro 1: Historiografia dos participantes

APENDICE E - Historiografia dos participantes
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Cddigo do Sexo Idade Cor da Pele Ano Cursado na Religido Numero de Medicacdes
Participante autodeclarada Escola (em hospitaliza¢tes Utilizadas
2016)
El Masculino 15 Parda 8° ano Evangélica Mais de 5 Acido Folico
E2 Masculino 13 Parda 8° ano Evangélica Mais de 5 Acido Folico
E3 Masculino 14 Negra 9° ano Catolica Mais de 5 Acido Félico e
Hidroxiuréia
E4 Masculino 14 Negra 8° ano Evangélica Mais de 5 Acido Folico
E5 Feminino 16 Parda 7° ano N&o Tem Mais de 5 Acido Fdlico,
Hidroxiuréia,
Trileptal, ASS
E6 Masculino 16 Negra 2° ano do Catdlica 4 Acido Folico e
Ensino Médio Hidroxiuréia
E7 Masculino 17 Parda 2° ano do Catdlica Mais de 5 Acido Fdlico e
Ensino Médio Hidroxiuréia
ES8 Feminino 15 Negra 1°ano do Evangélica Mais de 5 Acido Folico
Ensino Médio
E9 Feminino 15 Negra 1° ano do Catolica Mais de 5 Acido Félico e
Ensino Médio Hidroxiuréia
E10 Masculino 12 Parda 5° ano Evangélica Mais de 5 Acido Folico e
Hidroxiuréia

Fonte: A aurora (2017).
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ANEXO A — Autorizacao para a pesquisa pela Faculdade de Enfermagem
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ANEXO B - Carta de apresentacdo e solicitacdo para a pesquisa no
HEMOMINAS




ANEXO C - Parecer Consubstanciado aprovado pelo CEP

FUNDAGAQ
HEMCMINAS

'ﬁ‘w FUNDAGAO HEMOMINAS-MG %"""’“"“m e

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O Vivido de Adolescentes com Doenca Falciforme sobre a Hospitalizacdo:
contribuicdes para a pratica assistencial em enfermagem

Pesquisador: Zuleyce Maria Lessa Pacheco

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 54237916.5.0000.5118

Instituicdo Proponente: FUND CENTRO HEMATOLOGIA E HEMOTERAFIA DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 1.635.591

Apresentagio do Projeto:

A Doenca Falciforme (DF) € uma das doencas hereditarias mais comuns no mundo. No Brasil, a introduc&o
da DF ocorreu, substancialmente, no periodo de imigracao forcada de povos africanos. Destaca-se que a
incidéncia de pessoas com trago € de 1:35 dos nascidos vivos. Devido a grande presenga de
afrodescendentes no pais, a DF constitui um grupo de doencas e agravos relevantes. A doenca crénica

durante a infancia e adolescéncia determina a necessidade de ateng&o singular, em especial no processo

de hospitalizagéo, pois esses adolescentes sdo separados do convivio com sua familia, amigos e escola,

além de haver uma modificacdo em suas atividades de vida diarias. Desta forma, com o olhar direcionado
a dimensao existencial, surge como OBJETO de estudo o vivido das hospitalizagdes que o adolescente com
Doenca Falciforme & submetido & como se articula sua rede de apoio familiar. Tal pesquisa possui o

seguinte OQBJETIVO: Desvelar o vivido das hospitalizacdes pelos adolescentes com Doenca Falciforme.

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizara como alicerce metodologico e filosofico a
fenomenologia existencial de Martin Heidegger. Os participantes do estudo serdo adolescentes com Doenca
Falciforme, que estdo em tratamento no hemominas,totalizando 25 adolescentes. Primeiramente sera
realizada uma entrevista para a construcdo de um Genograma, que sera consfruido junto com o
adolescente, com auxilio do

Enderego: Alameda Ezequiel Dias. 321

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3768-4587 Fax: (21)3768-4600 E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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Microsoft Word. Apds a construgdo do Genograma, sera realizada técnica de entrevista aberta, composta
pela seguinte questdo norteadora: “Conte para mim como € para vocé ficar internado e como vocé vivenciou
estas internagdes”. O encontro com os participantes para a realizacdo deste sequndo momento se dara com
agendamento prévio em local, hora e data apropriada definidos em comum acordo entre os participantes e o
investigador. Sera realizada a historiografia dos participantes registrando a dimenséo dntica dos fatos, o
guem do ser-adolescente com Doenca Falciforme que vivencia diversas hospitalizaces; além disso sera
construida a historicidade, que representa a dimensao fenomenal, com o auxilio de um diario de campo para
captar expressdes, sentidos e mensagens néo verbais e paraverbais que forem captadas pelo entrevistador
durante o encontro. Posteriormente a coleta de dados sera utilizada como metodo de analise da segunda
etapa da entrevista o método heideggeriano que consiste em duas fases principais. O primeiro momento
metddico da analitica existencial, que & a Compreensiio Vaga e Mediana. Em seguida, partindo das
Unidades de Significacdo e utilizando os movimentos de intuicdo e imaginacdo proprios do pesquisador,
devera ser compreendido o sentido da experiéncia vivenciada pelo ser partindo-se para o segundo momento
metadico, denominado Hermenéutica que possibilita a interpretacdo dos sentidos, desvelando o que antes

estava velado pelo ser.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender como foi para o adolescente vivenciar os periodos em que precisou estar hospitalizado.
Objetivo Secundario:

Realizar a historiografia dos participantes. Desvelar o vivido das hospitalizagGes pelos adolescentes com

Doenca Falciforme. Conhecer a rede de apoio familiar dos adolescentes com Doenca Falciforme.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Trata-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos, uma vez que o metodo e a técnica
a ser utilizada durante a coleta das informacdes ndo empregara nenhuma intervengdo ou modificacdo
intencional nas variaveis fisiologicas, psicologicas e sociais dos individuos que participarao do estudo.
Beneficios:

Os resultados desta pesquisa serdo remetidos aos servigos e participantes envolvidos. Contribuirdo para

avancos no conhecimento da enfermagem nos campos da educacdo, pesquisa e cuidados

Endereco: Alameda Ezequiel Dias. 321

Bairro: Sanfa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3768-4587 Fax: (31)3768-4600 E-mail: cep@hemominas mg.gov.br
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especificos a pessoas com Doenca Falciforme. A pesquisa contribuira para o subsidio ao atendimento de
salde humanizado a pessoas com Doenca Falciforme; subsidiara os debates e questionamento envoltos na
problematica da hospitalizacdo; Contribuira para a melhoria na assisténcia a familia de pessoas com

Doenca Falciforme, bem como de familias de outros doentes cronicos. A partir desta pesquisa sera
realizada uma dissertacao de Mestrado e trés artigos para publicacdo em periddicos da drea. Espera-se

fortalecer o eixo tematico de atenc&o a pessoa com Doenca Falciforme.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Verificar campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.
Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Verificar campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.
Recomendagdes:

N&o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Em relacdo ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e ao Termo de Assentimento:

* PropGe-se que os termos "desvelar" e "vivido" possam ser substituidos por palavras sindnimas gque
facilitem a compreensdo dos participantes. Solicita-se a alteracdo.

RESPOSTA: No Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e no Termo de Assentimento os termos
"desvelar" e "vivido" foram substituidos por palavras sindnimas (“conhecer” e “experiéncia”
respectivamente).

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

* No TCLE , no final do sequndo paragrafo, existe a afirmacdo de que "caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a indenizacdo”; ja no TA
no terceiro paragrafo, a informacdo e diferente "Vocé e seu responsavel ndo terdo nenhuma despesa, nem
receberdo indenizacdo financeira diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa”. Solicita-se a
adequacéao.

RESPOSTA: Foi alterada no Termo de Assentimento a informag&o sobre o direito de indenizagéo, conforme
a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Sadde, ficando, entfo, da seguinte forma: “Ao se
comprometer em participar deste estudo vocé ndo tera nenhuma despesa, no entanto, caso sejam

identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa, vocé tem

Enderego: Alameda Ezequiel Dias. 321

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone:  (31)3768-4587 Fax: (31)3768-4600 E-mail: cep@hemominas.mg.gov.hr
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assegurado o direito & indenizacdo".
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

1 — Sobre o local de realizagao da pesquisa: faltou detalhar as instalacoes que serdo usadas para a
realizacdo da pesquisa visando garantir a confidencialidade das entrevistas. Solicita-se a adeguacéio.
RESPOSTA: Ficou assim descrito o local de pesquisa para o primeiro momento, a construgdo do
Genograma: “sera realizada apos a consulta de rotina, no préprio Hemocentro, em uma sala com ambiente
calmo e tranquilo e que seja adequada a realizagdo da pesquisa, o seja, que assegure a confidencialidade
da entrevista e a privacidade e conforto do participante”. O segundo momento da pesquisa, a entrevista
fenomenoldgica, se dara com agendamento prévio em local, hora e data apropriada definidos em comum
acordo entre os participantes e o investigador. Buscar-se-a um ambiente calmo, acolhedor e tranquilo para
este momento, visando a privacidade e conforto dos participantes e a confidencialidade das entrevistas.
ANALISE: Pendéncia parcialmente atendida. Solicita-se esclarecimentos sobre a entrevista fenomenolégica:
o0 agendamento coincidira com outros atendimentos do paciente ou este se deslocara até o Hemocentro
exclusivamente para a entrevista? Ressaltamos que, de acordo com a Resolucdo 466/2012 os participantes
devem ser esclarecidos quanto a “g) explicitacAo da garantia de ressarcimento e como serdo cobertas as
despesas tidas pelos participantes da pesquisa e dela decorrentes;”.

RESPOSTA: 1. Na metodologia, destacamos que a entrevista para a realizacdo do Genograma sera
realizada apos a consulta de rofina, no proprio Hemocentro, em uma sala com ambiente calmo e tranquilo e
que seja adequada a realizacdo da pesquisa, ou seja, que assegure a confidencialidade da enfrevistae a
privacidade e conforto do participante. 2. A entrevista fenomenologica sera realizada na prépria residéncia
do participante, por meio de uma visita domiciliar previamente agendada. Caso este se recuse a nos receber
em seu domicilio, a entrevista sera agendada quando do seu retorno ao Hemocentro para consulta médica
em uma sala do servigo que favoreca ambiente calmo e tranguilo e que seja adequada a realizacdo da
pesquisa, ou seja, que assegure a confidencialidade da entrevista e a privacidade e conforto do participante.
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA. OBSERVAMOS QUE E IMPORTANTE QUE O PARTICIPANTE
POSSA OPTAR PELO LOCAL DA REALIZAGAQ DA ENTREVISTA, POIS, NINGUEM MELHOR DO QUE
ELE COMPREENDE QUAIS AS DIFICULDADES PARA A ENTREVISTA EM SUA RESIDENCIA EM
RELAGAO A ADEQUAGAO DO AMBIENTE PARA QUE A ENTREVISTA NAO SEJA INTERROMPIDA E
TENHA O SIGILO

Enderego: Alameda Ezequiel Dias. 321

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3768-4587 Fax: (31)3768-4600 E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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DE SUAS INFORMAGOES GARANTIDO.

2 — A respeito da metodologia:

» Deve incluir informacgdes como, onde que serdo feitas as entrevistas, quanto tempo deve demorar as
mesmas, se vao ser gravadas, quem val estar presente, etc. Solicita-se a adequacdo.

RESPOSTA: A entrevista para a construcao do Genograma tem previsédo de duracdo de cerca de 30 minuto.
Esta etapa sera realizada apos a consulta de rotina, no propric Hemocentro, em uma sala com ambiente
calmo e tranguilo e que seja adequada a realizagdo da pesquisa, o seja, que assegure a confidencialidade
da entrevista e a privacidade e conforto do participante. Para este momento ndo sera necessaria gravagao
de audio, somente o computador com o Microsoft Word para a confecgdo do Genograma & suficiente, além
disso, a entrevista sera realizada apenas com o (a) participante e a pesquisadora dentro da sala, de forma
a, também, contribuir com a privacidade e a livre expressdo dos (as) participantes. Na entrevista
Fenomenoldgica as falas dos participantes serdo gravadas em aparelho de audio e serdo registradas em um
diario de campo pelo pesquisador as expressdes ndo verbais e comportamentos do participante durante a
entrevista, buscando promover, uma melhor aproximacio ao “quem” dos depoentes. Estima-se que,
aproximadamente 40 minutos & 1 hora serdo suficientes para a realizacdo da entrevista, que contara
apenas com a presenca do participante e da pesquisadora contribuindo, também, com a privacidade e a
livre expresséo dos (as) parficipantes.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

3 - Dos riscos: O projeto Destaca “Trata-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos,
uma vez que o método e a técnica a ser utilizada durante a coleta das informagdes ndo empregara
nenhuma intervengdo ou modificagdo intencional nas variaveis fisiologicas, psicologicas e sociais dos
individuos que participardo do estudo.” Folha 6. Entretanto, considerando que toda pesquisa oferece algum
tipo de risco (riscos possiveis, desconforto para responder aos questionarios para coleta de dados,
constrangimento do pariicipante ao responder o questionario ou a quebra de sigilo, gerando a divulgagéo
inadequada das informacdes colhidas), solicitamos adequacéo no projeto, no TCLE e Termo de
Assentimento.

RESPOSTA: Em relacé@o aos riscos da pesquisa: Trata-se de um estudo classificado como de risco e
desconforto minimos, uma vez que o método e a técnica a ser utilizada durante a coleta das informagdes
ndo empregara nenhuma intervencdo ou modificagdo intencional nas variaveis fisiolagicas, psicoldgicas e

sociais dos individuos que participardo do estudo. No entanto,

Endereco:  Alameda Ezequiel Dias. 321

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone:| (31)3768-4587 Fax: (21)3768-4600 E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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considerando que “toda pesquisa oferece riscos em tipos e gradacgdes variados™ a pesquisadora utilizara de
meios para reduzir quaisquer riscos possiveis. Sendo assim, como parte do Protocolo de Atendimento
Institucional & oferecido a todo paciente atendimento psicolégico. Caso algum dos participantes do estudo
necessite de acompanhamento psicoldgico expressado durante as entrevistas, este sera encaminhado para
o servigo de psicologia da propria instituigdo. A informacgao supracitada foi alterada tanto no Projeto, quanto
nos Termos de Assentimento e Consentimento.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

4 — Sobre o cronograma: Adequacdo do Cronograma, uma vez que conforme a Resolucdo 466/2012 a
pesquisa so podera ser iniciada apos aprovagdo do CEP. Sclicitamos adequacdo.

RESPOSTA: O cronograma também foi alterado.

ANALISE: Sera necessaria nova adequaco do cronograma. Pendéncia parcialmente atendida.
RESPOSTA: O cronograma foi alterado (o do corpo do projeto, o anexo “cronograma” e o cronograma da
Plataforma Brasil). O inicio das atividades esta previsto para o més de julho, visto que o projeto esta sendo
encaminhado para apreciacdo ainda em meados do més de junho. No entanto ressaltamos que o inicio da
pesquisa sO se dara apds a aprovacéo pelo Comité de Etica do Hemominas.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informag&es Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS DO _P | 20/06/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 670733 pdf 12:30:17
Projeto Detalhado / | ProjetoDFversacCEP3 . pdf 20/06/2016 |Zuleyce Maria Lessa | Aceito
Brochura 12:28:58 |Pacheco
Investigadar
Cronograma CronogramaAlterado pdf 20/06/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
12:28:36 | Pacheco

Outros SequndaCartaRespostaCEP pdf 20/06/2016 |Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:34.09 | Pacheco

Qutros CartaRespostaCEP _pdf 04/05/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
22:35:09 |Pacheco

TCLE/Termos de  |ANEXODTCLA pdf 19/04/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito

Enderego:  Alameda Ezequiel Dias. 321
Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone:  (31)3768-4587 Fa: (31)3768-4600 E-mail: cep@hemominas.mg.gov.hr
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Assentimento / ANEXODTCLA pdf 16:57:10 |Pacheco Aceito
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |ANEXOCTCLE. pdf 19/04/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
Assentimento / 16:56:45 |[Pacheco
Justificativa de
Auséncia
Outros APENDICEB pdf 05/03/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:32:59 [Pacheco
Outros APENDICEA pdf 05/03/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:32:20 | Pacheco
Orcamento ORCAMENTO.pdf 05/03/2016 |Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:28:00 [Pacheco
Declaracéo de DeclaracaodeConcordanciaFACENF pdf] 05/03/2016 |Zuleyce Maria Lessa | Aceito
Instituicdo e 10:08:20 |Pacheco
Infraestrutura
Declaracao de DeclaracacdeConcordanciaHemominas.| 05/03/2016 |Zuleyce Maria Lessa | Aceito
Instituicdo e pdf 10:08:01 |Pacheco
Infraestrutura
Outros TermodeCompromisso.pdf 05/03/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:05:46 [ Pacheco
Outros Cadastrodepesquisa.pdf 05/03/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
10:03:32 |Pacheco
Folha de Rosto FolhadeRosto. pdf 05/03/2016 | Zuleyce Maria Lessa | Aceito
09:49:55 | Pacheco

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

NEo

Enderego:

UF: MG
Telefone:

BELO HORIZONTE, 14 de Julho de 2016

Assinado por:

Daniel Gongalves Chaves

(Coordenador)

Alameda Ezequigl Dias. 321

Bairro: Santa Efigénia
Municipio:

(31)3768-4587

CEP: 30.130-110
BELO HORIZONTE

Fax: (31)3768-4600

E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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